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J+2:dépistage systématique
de la surditeé
Changer les pratiques

Nouveauté : un tarif spécial est proposé
aux parents* et aux etudiants** : 25 €
annuels au lieu de 45 €

* Envoyer un bulletin d’abonnement tamponné par une association de parents ou un profes-
sionnel de la surdité
** Joindre la photocopie de la carte étudiant

Hors série n’1

Actes du Colloque International ACFOS IV
8, 9 et 10 novembre 2002
; . . Paris, France
Avancées scientifiques
& éducation

de I'enfant sourd

Diagnostic de surdité et génétique
Processus développementaux et neuropsychologiques
Avancées technologiques et éducation

Prix 45 € (voir bon de commande p. 35)
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PAR GENEVIEVE DURAND

S

1975 - 2004
ACTUALITE 4 ,
S ur I'image de gauche, une masure croulante portant
sur son fronton LOI DE 75. Le chef de chantier dit a un
REPORTAGE 6 ouvrier “Vous rasez tout, vous creusez d 50 m dans le

Dordogne - Lot et Garonne sol et puis vous reconstruisez’. Sur I'image de droite, méme

masure, mais le chef de chantier dit a I’ouvrier “Et puis fina-

LANGAGE lement non, vous repeignez juste les volets™.
Quelques apports a l’enseignement Satire excessive sans doute, mais la loi discutée au Parlement
aux enfunts sourds de D. Sadek-Khalil 12 est loin de répondre aux espoirs de ceux qui attendaient une
par Cécile Renault grande loi construisant la politique du handicap pour les 30
Bilinguisme précoce aujourd’hui 15 b
et demain N _ _
par Nicole Farges La dIS,pal’Itlon des CDES et des COTOREF.’ au ,proflt del: la Mai-
son départementale des personnes handicapées, dotée d’une
LSF 0 équipe pluridisciplinaire, interpelle usagers et associations.

La loi ne disant rien pour I'instant sur sa composition, ses
missions, son indépendance, la Fédération ANPEDA, avec
d’autres associations, craint qu’il y ait peu de changement
avec les pratiques des équipes actuelles. Et qui veillera a I’é-

Les sourds face au monde judiciaire
par Christiane Fournier

LA LE (; ON DE... 20 galité de traitement sur tout le territoire?
A la recherche du “coeur de sens”

par Antoine Tarabbo Pour I'accessibilité, les associations semblent d’accord pour

“mettre le paquet” sur le sous-titrage. C’est de bonne guerre

DEPISTAGE car c’est un - rare - point de convergence entre oralistes, ges-
Le dépistage a I+3 dans la Somme tualistes, sourds de naissance ou devenus sourds. C’est aussi
et dans I'Eure un vecteur, informatif et ludique, qui peut dynamiser la mai-
Interview du Dr Catherine Kolski 22 trise de I’écrit chez les apprenants et maintenir les connais-
Interview du Dr Yannick Lerosey 23 sances chez les adultes.
TECHNI Q UE En 2004, le dépistage systématique devrait s’étendre, invitant
Grandes manoeuvres dans le o5 les acteurs des secteurs de la néonatalogie et de I’éducation

précoce a interroger leurs pratiques. Le colloque de décembre
nous mettra au cceur des interrogations que vont nous adres-
ser ce nouveau-né de quelques jours - et ses parents - en I’ab-
sence de réponse aux stimulations auditives.

secteur de l'audioprotheése
Interview de Bernard Azéma

Les systémes haute fréquence 27
Par Nathalie Lafleur

Les journées d’études, trés suivies, de janvier 2004 sur “Audi-

INTERNATIONAL tion Vision, deux sens en interaction chez I’enfant sourd” ont
Enfants sourds en Afrique sub-saharienne 29 prouvé, si besoin était, la forte demande des professionnels
Par Elisabeth Manteau pour mettre a jour leurs connaissances a la lumiére des
EGS au Bénin avancées médicales, scientifiques et pédagogiques. Notre
Par Brigitte Cabrolié-Aubonnet 32 programme pour 2004 est donc de continuer a vous appor-
ter des informations récentes, diversifiées, non partisanes par
LIVRES 33 le biais des formations, de la revue, du site internet.
Nous espérons vous voir de plus en plus nombreux a nos
BLOC-NOTES 34 cotés.
par ] osette Chalude * Faire Face, mensuel de 1’Association des Paralysés de France
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30 ans aprés la loi de 75

La loi pour “I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyen-
neté des personnes handicapées”, dont le projet vient d’étre examiné par
le Sénat en premiere lecture, devrait étre votée avant la fin de la ses-
sion parlementaire, et les décrets d’application étre élaborés en
paralléle, pour une entrée en vigueur du nouveau dispositif des le
Ter janvier 2005.

La majorité des associations, regroupées au sein du CNCPH (Conseil
national consultatif des personnes handicapées)* bien que tres cri-
tique sur le projet, ne remet pas en cause ce calendrier, admettant par
la que la copie ne soit que trés partiellement revue. Leur stratégie sera
plutot de cibler quelques amendements jugés essentiels.

Dans le domaine de la surdité, cela semble étre le choix de
I"'UNISDA** qui concentre son effort de lobbying sur 1"accessibilité
de l'information. Elle demande “que la loi intégre de facon claire I’obli-
gation des chaines publiques et privées de sous-titrer la totalité de leurs pro-
grammes. (...) L'Unisda demande que le texte intégre une définition de I'ac-
cessibilité par type de handicap. La loi doit rappeler qu’en ce qui concerne
le handicap auditif, la réponse réside essentiellement dans la traduction écrite
ou visuelle systématique de toute information orale ou sonore et dans le méme
temps, le cas échéant, I'amélioration des conditions d’écoute. Ce devra étre
sanctionné de la méme maniére que les dispositions prévues pour 'ame-
nagement de la cité au handicap moteur.”

Meéme si elle est jugée par beaucoup insuffisamment ambitieuse, la
nouvelle loi va profondément modifier I'organisation de la prise en

Il Actualite I

charge du handicap. Une des mesures les plus visibles sera le regrou-
pement en un méme lieu de la CDES, de la COTOREP et du Site pour
la vie autonome. Une équipe pluridisciplinaire devra prendre en
compte les aspirations de la personne handicapée, et évaluer les
besoins pour aboutir a un plan personnalisé de compensation du han-
dicap. Les moyens financiers suivront-ils? Les membres des
équipes seront-ils préparés et outillés pour accueillir et évaluer les
multiples situations de handicap? En ce qui concerne la surdité,
I'UNISDA a demandé a étre associée a la définition du référentiel d’é-
valuation des personnes sourdes.

Site : www.handicap.gouv.fr - Texte du projet
Critiques : www.apajh.org; www.vincent.assante ;

WWW.yanous.com

Le Monde, 28 janvier 2004 - Tribune de ]. Kristeva et C. Gardou
Faire Face, février 2004

UNISDA - Contact presse: 06 14 64 93 46

ANPEDA - contact@anpeda.org

* Le CNCPH a acquis une assise législative et un élargissement de ses
missions (Loi de modernisation sociale du 17 janvier 2002 et loi relative
aux droits des malades du 4 mars 2002). Les personnes sourdes y sont
représentées par la Fédération ANPEDA et par I'UNISDA.

L’Union nationale pour l'insertion sociale des déficients auditifs
regroupe des associations de parents, de personnes sourdes et devenues
sourdes et d'aide a la surdit¢é (ANPEDA - ALPC - CLAPEAHA -
BUCODES - MDSF - LEJS - Société centrale).

Se reporter au glossaire (p. 35) pour connaitre le développé des sigles.

La loi du 2 janvier 2002: suite...

Suite a la loi rénovant I'action sociale et médico-sociale, plusieurs
décrets viennent de paraitre:

Evaluation

Création du Conseil national de I'évaluation sociale et médico-sociale
dont la premiére mission sera de valider ou d’élaborer et de diffu-
ser les outils formalisant les procédures, références et recomman-
dations de bonnes pratiques professionnelles a partir desquelles les
structures procederont a I'auto-évaluation. Il donnera aussi un avis
sur la liste des organismes habilités & pratiquer I'évaluation
externe. Le comité sera composé de 56 membres, dont 12 représen-
tants des usagers, nommés pour quatre ans, et soumis au secret pro-
fessionnel.

Décret n®2000-1134 du 26.11.03-].0. du 29.11.03

Création d’établissements

Le décret réformant le régime de l’autorisation de création, de trans-
formation ou d’extension des établissements et services sociaux et
médico-sociaux, des lieux de vie et d’accueil est paru. L’agrément se
fera en fonction de leur intérét social et de la planification des besoins,
et sera valable pour une durée de 15 ans. Le nouveau régime ne s’ap-
plique que pour les créations de nouvelles structures (ou extension
ou transformation de structures existantes). Les établissements et ser-
vices qui étaient autorisés au 3 janvier 2002 le restent dans la limite
de 15 ans.

Un autre décret définit le fonctionnement, les missions et la com-
position des comités régionaux de 1’organisation sociale et médico-
sociale (CROSMS), qui remplacent les CROSS. Ces comités sont
appelés a donner leur avis sur tous les projets de création et d’ex-
tension et de transformation correspondant a plus de 30 % de la capa-
cité initialement autorisée. Ils sont constitués en sections spécialisées
compétentes pour les personnes agées, les personnes handicapées,
les personnes en difficulté sociale et les enfants relevant d"une pro-
tection administrative ou judiciaire.

Décret du 26 novembre 2003, JO du 29.11.03

Décret n®2004-65 du 15 janvier 2004 —].O. du 17.01.04

Le décret de réglementation budgétaire et comptable des établisse-
ments médico-sociaux, paru le 22 octobre 2003 continue a susciter
de nombreuses réactions négatives. L'Unifed (union et fédération
d’employeurs du secteur sanitaire, social et médico-social) qui avait
introduit un recours en annulation devant le Conseil d'Etat, au motif
qu’il y a ingérence de la puissance publique dans la gestion d’éta-
blissements relevant du droit privé, a été entendue. Un groupe de
travail va étre constitué pour étudier les possibilités d’assouplisse-
ment des dispositions prévues.

Décret n°2003-1010 du 22 octobre 2003 - JO du 24.10.03 - texte inté-

gral sur le site de www.legifrance.gouv.fr
Unifed - 10 rue de Richelieu 75001 Paris

CONNAISSANCES SURDITES

1ER TRIMESTRE 2004 - N° 07



Actualitée I

Feu le CAAPSAIS

Alissue de la session 2004, il sera remplacé par le CAPA-SH pour les enseignants du
premier degré et par le 2CA-SH pour les enseignants du secondaire.

CAPA-SH = certificat d'aptitude professionnelle pour les aides spécialisées, les enseignements
adaptés et la scolarisation des éléves en situation de handicap. 11 attestera la qualification des
enseignants du premier degré pouvant étre appelés a exercer leurs fonctions dans les
écoles, établissements, services accueillant des éleves présentant des besoins éducatifs
particuliers liés a une situation de handicap, une maladie ou des difficultés scolaires
graves et a contribuer a la mission de prévention des difficultés d'apprentissage.

Le CAPA-SH se substitue au certificat d'aptitude aux actions pédagogiques spécialisées
d'adaptation et d'intégration scolaires (CAAPSAIS) et au certificat d'aptitude a 1'édu-
cation des enfants et adolescents déficients ou inadaptés (CAEI).

11 est institué un certificat complémentaire pour les enseignements adaptés et la scolarisation
des éléves en situation de handicap (2CA-SH) destiné aux enseignants du second degré sus-
ceptibles de travailler au sein d'équipes pédagogiques et éducatives accueillant des éléves
présentant des besoins éducatifs particuliers liés a une situation de handicap, une mala-
die ou des difficultés scolaires graves. Certains modules de formation d'initiative natio-
nale peuvent étre également ouverts aux conseillers principaux d'éducation et aux
conseillers d'orientation psychologues.

La formation se fera en alternance avec des périodes de regroupement assurées en IUFM
ou au CNEFEL On peut s’inquiéter de la baisse des horaires de formation qui passent
a400h (au lieu de 700 h). Un point intéressant : il est prévu une formation au parte-
nariat au sein d’équipes pluridisciplinaires. Sept options correspondent aux différents
types de handicap :1'option A concerne les déficiences auditives.

Décret n°® 2004-13 du 5 janvier 2004

Critiques : http://calin.epplug.org ; http://www.snuipp.fr

Schéma national pour les

handicaps rares

Un décret précise le champ du schéma
national d’organisation sociale et médico-
sociale concernant les établissements ou
services accueillant des “handicaps rares”,
c’est-a-dire des configurations de défi-
ciences ou de troubles associés dont le taux
de prévalence n’est pas supérieur a un cas
pour 10 000 habitants.

Ceci concerne notamment 1"association :
B d"une déficience auditive grave et d'une
déficience visuelle grave,

B d"une déficience auditive grave et d'une
ou plusieurs autres déficiences graves

B d’une dysphasie grave associée ou non
a une autre déficience.

Les établissements ou services pour
enfants ou adultes, les centres de res-
sources, qui accueillent a titre principal ou
au sein d'une unité individualisée des per-
sonnes présentant I'un des handicaps
rares, relevent de la compétence exclusive
de I’Etat.

Décret n®2003-1217 du 18.12.03, J.O. du
20.12.03

CONNAISSANCES SURDITES

Dépistage néonatal de la surdité

Un groupe de travail chargé de détermi-
ner les conditions de mise en place au plan
national d'un dépistage néonatal de la sur-
dité vient d’étre créé au Ministere de la
Santé. Il comprend 17 experts dont les Pr
Collet, Dauman, Deguine, Garabédian,
Morgon, Robier, Mondain, Vaneecloo...
Arrété du 19.11.03-].0. du 13.12.03 -

Site : www.acfos.org

Tous fréres?

La “grande cause nationale” pour 2004 va-
t-elle faire de I'ombre ou au contraire
accueillir sous son aile la campagne
médiatique sur les personnes handi-
capées?

A la demande de grandes associations du

secteur sanitaire, social et humanitaire,

I'année sera dédiée a la fraternité et le 25

mai 2004 sera instituée “journée de la fra-
o

ternité”. Les maires seront encouragés a
signer des chartes de la fraternité.

2004 campagne médiatique
nationale

L'impact de “2003, année européenne des per-
sonnes handicapées” est diversement jugé
par les différents acteurs. Année “blabla”,
pour beaucoup (Faire Face, janvier 2004),
qui aura cependant permis de lancer une
dynamique pour faire changer le regard
porté sur les personnes handicapées,
selon J.L. Simon, président de la coordi-
nation nationale de I'AEPH.

Une cinquantaine de personnalités
regroupées au sein du “Conseil national
Handicap : sensibiliser, informer, former”,
créé en avril 2003, continuent le combat en
langant pour 2004 une campagne nationale
médiatique et pédagogique. Rappelons
que la présidente du Conseil national du
handicap est Julia Kristeva, le vice-prési-
dent Charles Gardou. Un des supports de
la sensibilisation du public sera un pro-
gramme de sept films “publicitaires” de
une minute trente réalisés par Serge
Moatti. IIs seront diffusés a partir du prin-
temps 2004 sur les chaines publiques.

A quelle sauce médiatique sera croquée la
surdité ? Le journaliste Jacques Dejeandile
raconte: “ Lorsque j'ai proposé un sujet sur le
Café Signes au rédacteur en chef de I"émission
« C’est au programme », sur France 2 en juin
dernier, je I’ai mal vendu en parlant de « café
des sourds »... Trois mois plus tard, j’ai de nou-
veau présenté ce sujet en disant que c’était le
dernier café branché de Paris avec 'originalité
du concept, de la langue des signes. .. et c’était
vendu”. *

Il était temps. Le Café Signes est de mieux
en mieux fréquenté : Jean-Paul Huchon, en
campagne pour la présidence de la région
Ile-de-France, I'équipe de Thalassa...

Café Signes ...
Site (pas trés a jour) :
www.entraideuniversitaire.asso.fr/cafe/

* Etre, décembre 2003. Numéro spécial : Medias &
handicaps.
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Il Reportage

Dordogne et Lot-et-Garonne

«PaEfiguaus
* Bargerac
o Villeneuve'Lat
Agen*

harman

Si 'image de la région est associée pour le touriste a la
découverte de I’héritage paléolithique, aux charmes d’'un
monde rural traditionnel et expert en gastronomie, ceux qui y
vivent en permanence se sentent un peu oubliés du
modernisme. Pas de liaisons ferroviaires rapides, pas
d’autoroutes sauf au sud, ’axe qui met Agen a mi distance de
Toulouse et Bordeaux. La région qui a connu une forte
dépopulation depuis un siéecle fut terre d’accueil pour ceux
que naguere on se souciait plus d’exiler que d’intégrer. La
Dordogne a un fort ratio de maisons d’accueil spécialisés
pour adultes polyhandicapés a recrutement national, comme
la Fondation John Bost de La Force.

Dans la prise en compte de la surdité, la Dordogne a une
longueur d’avance sur le Lot-et-Garonne.

Agen:60 300 ha.
Périgueux:32 800 ha.
Villeneuve sur Lot:25 000 ha.
Marmande: 18 000 ha.
Bergerac: 29 000 ha.

Dordogne Lot-et-
Garonne

Nbre d'habitants 390 208 306 514
Nbre naissances/an 3645 3158
Estimation du nombre de personnes
déficientes auditives*
Surdité de naissance/an 3/4 3
0-18 ans sourds 204 160
0-18 ans malentendants 2 866 2236
18-65 ans 6 825 5325
Plus de 65 ans 17 200 13 420
*ces estimations sont basées sur les évaluations classiques (rapport
Gillot notamment) :7 % de la population souffre de déficience audi-
tive, dont 7,5 pour mille de sourds de 0 a 18 ans, 10,5 % de malen-
tendants de 0 a 18 ans, 25 % de 18 a 65 ans, 63 % de plus de 65 ans.

Dépistage

Projet a I'Hopital de
Périgueux

En Dordogne, le CHG de Périgueux va étre
équipé en 2004-2005 d'appareils de dépis-
tage par oto-émissions. Le dépistage sera
réalisé sur les nourrissons en néonatalogie
pendant trois a six mois, puis sera étendu
a tous les nouveau-nés de la maternité de
I'hopital. Ce sont les pédiatres qui pren-
dront en charge le dépistage. Le service
ORL de I'hopital utilisera les oto-émissions
et tout autre moyen de diagnostic déja mis
en place (PEA, audiométrie comporte-
mentale, jouets sonores) pour les nourris-
sons présentant des réponses douteuses
aux tests de dépistage. Les surdités pro-
fondes sont actuellement dépistées, en
moyenne, aux alentours de un an.
Centre Hospitalier Général

80 av. Georges Pompidou

24019 Périgueux

Dr Chabrol, chef de service

Dr Bourdeil-Gargaud, attachée au service

A Bergerac le service ORL de 1'Hopital et
un médecin ORL en libéral peuvent faire
des pré-diagnostics. Méme chose a Sarlat.

Dans le Lot-et-Garonne, la
Clinique st Hilaire a Agen

C’est a I'initiative des pédiatres et des pué-
ricultrices qu’a été mis en place il y a trois
ans le dépistage de la surdité, dans cette
clinique ot se font 1100 accouchements
par an (soit le tiers environ des naissances
du département). Les couples sont
informés du dépistage par un dépliant
d’information et aucun n’a refusé jusqu’a
présent. Le test (otoémissions) est réalisé
la veille de la sortie. En ’absence d’otoé-

CONNAISSANCES SURDITES
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Dordogne/ Lot-et-Garonne

missions, la maman est reconvoquée le
mois suivant. Il y a alors d’assez nombreux
perdus de vue. Les pédiatres cherchent a
mettre en place un suivi pour ces familles
via un partenariat avec la PMI.

On trouvera sur le site de 1’AFPA
(http:/ /www.afpa.org/ groupes /visu.php
2num=37) le protocole et les premiers
résultats de cette expérience.

Le dépistage est momentanément arrété
suite a la panne de l'appareil d’enregis-
trement des OEP, la maintenance étant
faite en Angleterre!

I rue du Dr Delmas 47000 Agen
Courriel (pédiatre) :
dr.elharrar@wanadoo.fr

Tél 0553 69 87 87

L’accueil des tout-petits

La Dordogne compte trois CAMSP mais ils
sont spécialisés pour la déficience intel-
lectuelle et les troubles de la personnalité.

Le Lot-et-Garonne en compte trois égale-
ment dont celui du Centre Hospitalier
d’Agen polyvalent (handicaps moteurs et
déficience sensorielle). L’orthophoniste
nous précise qu’il n'accueille que les
enfants ayant des troubles neurologiques
éventuellement associés a une surdité. Ces
dernieéres années, le CAMSP a suivi une
famille de parents sourds (10 enfants dont
5 sourds).

CAMSP - C.H.

Route de Villeneuve 47000 Agen

TéL 05 53 69 70 97

Dr Joussein - Mme Allari

Les parents de Dordogne et du Lot-et-
Garonne s’adressant généralement au
CHU de Bordeaux pour confirmation du
diagnostic et examens complémentaires,
c’est le CAMSP de I'Unité d’Audiologie
qui est souvent le premier lieu de gui-
dance. (voir C.S. n° 6)

Scolarite

DORDOGNE

Le SESSAD d’Ailhaud Castelet
Le SESSAD est un service du centre
d’Ailhaud Castelet, établissement médico
social devenu établissement public auto-
nome en 1983.

Actuellement, le service spécialisé pour le
handicap sensoriel fonctionne uniquement
en Service de Soins.

Le SESSAD est issu de I'évolution d"un Ins-
titut d’Education Sensorielle (IES). Ces
deux unités apres 1990 ont connu une évo-
lution inversée. L'activité s’est redéployée
entierement sur le Service de Soins a
Domicile.

Le renouvellement de I'autorisation tech-
nique de fonctionner vise l'activité
SESSAD.

Depuis 1990, I'évolution des effectifs de
I'IES et du SESSAD est significative :
m1990:18 enfants en IES et 28 en SESSAD
m2000:6 en IES, 34 en SESSAD

m2002: plus de fréquentation a I'lES
m2004 :43 enfants déficients auditifs.

Le SESSAD assure les prises en charge.

Cette évolution correspond a la politique
d’intégration soutenue par les familles. Les
admissions sont en forte augmentation
depuis 2001 : 13 admissions par an au lieu
des 4 ou 5 pour les années précédentes.

Le SESSAD intervient sur I'ensemble du
territoire départemental (3¢me département
francais pour la superficie). 50 % des
enfants habitent en dehors du secteur de
Périgueux. Il regroupe un SAFEP qui
assure l’accompagnement des parents
d’enfants de 0 a 6 ans, et un SSEFIS qui
peut intervenir aupres d’enfants de 6 ans
a 20 ans (dérogation possible au-dela pour
préparer un diplome d’études supé-
rieures, un BTS par exemple).

Le projet de I'équipe met fortement 1'ac-
cent sur I'accompagnement des familles. Il
ne s’agit pas de se substituer a la famille

mais de définir avec elle quelle est la
meilleure facon de favoriser le dévelop-
pement de l'enfant en tenant compte de sa
particularité.

Les parents et la fratrie sont recus une fois
par semaine au SAFEP conjointement par
deux professionnels:la psychologue et une
orthophoniste ou la psychomotricienne.
Ces prises en charge ont lieu dans les
locaux du service car il y a nécessité de
I'utilisation d"un matériel spécial : plancher
vibrant, par exemple.

L’intégration dans le milieu de vie de l'en-
fant commence des le plus jeune age par
des actions diversifiées dans les différents
lieux d’accueil:créche, halte garderie,
centres de loisirs, école maternelle.

A l'heure des implants
cochléaires

Les jeunes enfants sourds profonds sont
pratiquement tous implantés ou en cours
d’implantation. Le Dr Dominique Bour-
deil-Gargaud qui est attachée au service
ORL du Centre Hospitalier de Périgueux
et médecin du SESSAD Ailhaud du Cas-
telet précise qu’elle est amenée, en cas de
dépistage de surdité profonde, a parler tres
rapidement des implants aux parents. Les
parents sont demandeurs et I'équipe qui a
maintenant une douzaine d’années de
recul, a mesuré le bénéfice de I'implant
pour l'enfant.

Pour Mme Miot, directrice, I'implant
modifie profondément le projet éducatif.
“J'ai demandé aux orthophonistes de faire le
point, d’écrire tout ce qui a changé dans leur
pratique. Par exemple nous avons tendance a
faire davantage de LPC. J'ai le sentiment que
nous entrons dans un ére nouvelle pour I'é-
ducation des enfants sourds (profonds) ot nous
avons devant nous des perspectives et pas seu-
lement des alternatives.

Nous sentons aussi que les équipes hospitalieres
qui implantent les enfants (nos enfants sont

CONNAISSANCES SURDITES

1ER TRIMESTRE 2004 - N° 07



implantés a Toulouse, Montpellier, Tours) sont
de plus en plus prétes a travailler en partena-
riat avec nous. C'est d'une grande richesse pour
les deux parties. Il arrive qu’une équipe hos-
pitaliére soit surprise par les résultats obtenus
avec un enfant. Je pense d ce petit garcon pour
qui I"équipe du CHU nous avait dit que 'im-
plant n’apporterait qu'un signal d’alerte.
L’enfant utilise son implant bien au-dela.”

Intégration

L’enfant sourd ou malentendant est sco-
larisé dans 1’école la plus proche de son
domicile. Le soutien pédagogique et
orthophonique est assuré par les profes-
sionnels du SSEFIS qui interviennent
dans I'école dans un emploi du temps éla-
boré avec les équipes enseignantes d’ac-
cueil au plus pres des besoins de I'enfant.
Le nombre d’interventions est tres variable
selon les enfants et les ages.

Des regroupements sont organisés, en par-
ticulier, le mercredi matin pour des ateliers
axés sur la communication avec le LPC, la
LSF, des ateliers d’éducation auditive, etc.

L’utilisation de systemes HF n’est pas
systématique. Quatre enfants implantés en
sont équipés. La mise en place a été assurée
dans le cadre du plan Handiscol avec les
différents partenaires:familles, profes-
sionnels.

IIn’y a pas d’intervention dans les classes
de codeurs en LPC. Ce travail est assuré
par les professionnels du SESSAD. Il
arrive que les enseignants non spécialisés
demandent une initiation au LPC.

Les jeunes sont suivis en intégration tout
au long de leur scolarité ou de leur for-
mation professionnelle.

Handicaps associés

Trois enfants sont pris en charge a mi-
temps au centre et a mi-temps intégrés
dans une école voisine. Les autres enfants

avec handicaps associés ont une double
prise en charge. Le SESSAD travaille en
réseau avec différents services (SESAD
APF, SESSAD IR, CAMSP, CMP) et éta-
blissements (IME, CPJ).

Les parents

Actuellement les parents sont sollicités
comme le prévoit la loi de 2002 et se sont
bien mobilisés pour se porter candidats au
Conseil de la vie sociale et au Conseil
d’Administration. Leur dynamisme devra
infléchir les choix du service.

Equipe pluridisciplinaire

Direction, médecin ORL, pédopsychiatre,
psychologue ; psychomotricienne, ortho-
phonistes, cadre socio-éducatif, profes-
seur des écoles option Capsais A, interface
en LSF, éducateurs spécialisés, secrétaire.

Le tableau du personnel est actuellement
revu dans le cadre de la nouvelle demande
d’autorisation technique de fonctionner.

SAFEP - SEFIS

Rue des Alsaciens 24750 Boulazac
TélL 0553 07 90 55

Mme Miot, directrice

Dr Dominique Bourdeil-Gargaud,
médecin ORL

Mme Plaud, coordinatrice du service

Enfants scolarisés hors du
département 24

Quelques jeunes quittent la Dordogne au
niveau du lycée ou de la formation pro-
fessionnelle. Nous n'avons recensé que
trois jeunes internes a I'INJS de Gradignan
(1jeune de 16 ans en 3¢me et 2 jeunes de 18
ans préparant des CAP). Le CESDA de
Bordeaux regoit en internat 4 jeunes de 14
a 18 ans, dont 2 avec troubles associés.

0a6ans 10
6al2ans 16
12 a20ans 17

Effectifs du SAFEP et du SSEFIS en janvier 2004

SP: 11 enfants dont 8
implantés et 2 en
bilan d'implantation
SS : 24 enfants

SM : 8 enfants

Il Reportage B

LOT-et-GARONNE

Le diagnostic de surdité étant générale-
ment confirmé par le CAMSP du CHU de
Bordeaux, c’est la qu'intervient le premier
accompagnement. Les parents du Lot-et-
Garonne qui, il y a quelques années
n’avaient d’autre solution que le démé-
nagement ou de I'internat, peuvent main-
tenant choisir soit :

mun orthophoniste en libéral. Nous en
avons repéré quelques-uns qui acceptent
les enfants sourds a Ste Livrade, Nérac, Le
Passage, Villeneuve-sur-Lot*.

m]e SSEFIS mis en place par I'IN]JS de Gra-
dignan.

Le nombre d’enfants implantés semble
moins important qu'en Dordogne.

Le SSEFIS de I’INJS

Avant 1994, le Lot-et-Garonne était tota-
lement démuni de services spécialisés, a
I'exception d'une CLIS située dans une
école d’Agen qui dut fermer faute d’éleves.
A partir de 1994, I'Education nationale a
passé une convention avec I'INJS de Gra-
dignan qui a intégré I'enseignante Capsais
de la CLIS au sein du SSEFIS de I'IN]S.
Dans un proche avenir, 'INJS envisage
d’installer une véritable antenne dans le
département (le lieu d’accueil reste a pré-
ciser).

Actuellement, le SSEFIS prend en charge
sur le Lot-et-Garonne, 15 enfants:

m 5 en maternelle

m7 en primaire

m3 en college

m1 au lycée

Le SSEFIS maternel prend en charge des
enfants de 0 a 6 ans. IIs peuvent avec leurs
parents - généralement un seul peut se
libérer - participer le mardi a des ateliers
intra-muros a Gradignan. Trois familles
sur cinq y vont. Les parents rencontrent
d’autres parents, peuvent voir la psycho-
logue, I'assistante sociale, suivre des cours
de LSF ou de LPC. Les enfants ont des acti-
vités collectives avec les autres petits
sourds.

L’Atelier de Saint-Sylvestre

Ouvert par I'INJS en 2001, dans une com-
mune pres de Villeneuve-sur-Lot, il fonc-
tionne tous les mercredis matins dans une

CONNAISSANCES SURDITES
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salle prétée par la mairie. La matinée est
découpée en séquences d’éducation audi-
tive, rythmique et vocale, travail individuel
personnalisé, séquence conviviale avec les
parents autour de la pause gotiter, aide aux
devoirs et échanges avec les parents.
L’atelier est suivi par cinq enfants de5a 8
ans, dont 3 sont en CP.

Les enfants suivis par le SSEFIS bénéficient
d’interventions de professeurs (de 1h30 a
3 h selon le niveau de I'éleve) et d’éduca-
teurs spécialisés (3 h) une a deux fois par
semaine, en fonction des ressources
humaines disponibles. Un accompagne-
ment familial est engagé en fonction du
projet individualisé de l'enfant et des
demandes des familles. IIs peuvent aussi
bénéficier d’une prise en charge ortho-
phonique chez une orthophoniste en libé-
ral.

Jeunes scolarisés hors du
département 47

Al’adolescence, les jeunes sont plus nom-
breux a partir en internat dans les dépar-
tements voisins:

m9 jeunes a I'INJS de Gradignan:de 14 a
20 ans (SEGPA, pré apprentissage, CAP, 2
éleves en Bac Pro comptabilité)

m3 jeunes au CESDA Bordeaux dont 2 avec
troubles associés (23 ans - 17 ans - 18 ans)
m2jeunes au CESDA Toulouse (12 ans). ¢

* Enquéte auprés des orthophonistes

Afin d'évaluer le nombre d'enfants
intégrés suivis par des
orthophonistes en libéral, nous
avons interrogé par courrier:

25 orthophonistes en Dordogne:
=9 ont répondu

m 2 recoivent des enfants sourds
m 3 recoivent des adultes
(implants,lecture labiale,
presbyacousie)

et 33 orthophonistes en Lot-et-
Garonne:

=5 ont répondu

m4 recoivent des enfants sourds.

CONNAISSANCES SURDITES

Paroles de parents...

Dans un village de Dordogne, la maman
de Quentin, 6 ans, sourd sévere intégré
avec le soutien d’une orthophoniste en
libéral raconte :

“Tout petit Quentin a fait plusieurs otites
avec paracentese. Il grandissait et ne
parlait pas. La nounou disait: Il devrait
réagir quand on arrive derriere lui. L’ORL
me rassurait: tout va bien, ses tympans
sont parfaits. Vous devriez peut-étre voir
un psychologue.

Sur les conseils du pédiatre, nous
sommes partis pour Bordeaux, pensant
qu’on allait nous parler de yoyos. La
douche froide. Surdité sévere de per-
ception. Il avait deux ans. Appareillage,
orthophonie, il est entré en maternelle a
deux ans et demi. Tout se passait trés
bien et la collaboration était parfaite
entre les maitresses, I'orthophoniste et
nous, les parents.

A I’entrée en CP, deuxiéme douche
froide. Réunion en fin d’année avec la
directrice, les maitresses de CP et, |'or-
thophoniste. La directrice demande aux
institutrices qui est volontaire pour
prendre Quentin. Silence géné. Ces ins-
tants la sont trés durs a vivre. Finale-
ment, la plus ancienne a accepté.

J’ai I'impression qu’a I’Education natio-
nale, I’état d’esprit change a partir du
CP. En maternelle, il y a une vraie volonté
d’accueillir tous les enfants. A partir du
CP, on a au contraire I'impression qu’on
saisit la moindre opportunité pour
dire: “nous ne pouvons pas faire, il faut
s’adresser au milieu spécialisé’. J’étais
pourtant préte a entendre que Quentin
ne progresserait pas aussi vite que les
autres, qu’il lui faudrait peut-étre deux
ans pour faire le CP. En réalité, je pense
qu’il passera en CE1 I’an prochain car il
est dans la moyenne.”

Maman de jumeaux qui ont maintenant
cing ans et dont I’un est sourd profond,
L. évoque le chemin suivi. La famille vit
a Agen.

“Nous avons eu des doutes sur 'audition
de Charles quand il a eu six mois. Il n’y
avait pas eu de test a la naissance eta la
réflexion, je ne le regrette pas. Il me
semble que cela aurait faussé la relation.
C’est déja difficile d’avoir un enfant,
encore plus des jumeaux, si dés le
départ on ajoute encore le handicap, je
crois que je I'aurais trés mal vécu.
Quand j’ai eu des doutes, j’en ai parlé au
pédiatre qui nous a rassurés. Mais
j’avais la certitude que Charles entendait
mal, a neuf mois nous sommes partis
pour Bordeaux. Il a été appareillé a 13
mois et suivi jusqu’a ses trois ans a Bor-
deaux, par le CAMSP du CHU d’abord,
puis par une orthophoniste en libéral.
Une fois ou deux par semaine, c’était le
trajet Agen-Bordeaux.

Quand il a eu trois ans, j’ai cherché une
orthophoniste sur place, avec quelque
difficulté. Mais nous y sommes arrivés.
Charles est maintenant en grande sec-
tion de maternelle. Il vient d’avoir un
appareil HF sur les crédits Handiscol.

On nous a parlé de I'implant mais nous
avons pris la décision de ne pas I'im-
planter. Charles utilise au maximum sa
prothése, il a rapidement commencé a
babiller, il est dans I'audition et dans
I’oral. L'implantation ne nous a pas paru
s’imposer malgré sa surdité profonde.

Au départ le conseil nous a été donné de
faire du francais signé. Nous avons suivi
des cours de LSF a Bordeaux a I’Asso-
ciation girondine des parents (AGPEDA),
j’ai acheté des cassettes, les livres d’IVT.
Quand Charles a eu deux ans, nous
avons introduit le code LPC et mainte-
nant je code de plus en plus.

Il est tres difficile pour les parents de
mener leur voie hors des sentiers
balisés. L’Education nationale préfere
que les enfants soient suivis par un ser-
vice spécialisé. Mais tant que tout se
passe bien pour I’enfant a I’école, pour-
quoi nous culpabiliser?”
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Le taux de chomage y est proche de la moyenne nationale. Ce sont les activités tertiaires et les
retombées de l'attrait touristique de la région qui fournissent aujourd’hui le plus clair des
emplois. Les personnes sourdes, épaulées par les antennes locales du Service de la Promotion
Professionnelle des Sourds de Bordeaux (SPPS), s’inserent plutdt bien, a condition d’avoir un
niveau de formation générale suffisant.

Dordogne

Laetitia Bappel est correspondante au
SPPS depuis 2000. Elle connaissait la
langue des signes apprise au sein d’une
association locale.

En quoi consiste votre travail ?

J’ai principalement affaire aux personnes
qui ont le plus besoin d’accompagne-
ment dans leur recherche d’emploi. Le
Cap Emploi Entreprendre 24 s’occupe
directement des malentendants ayant
peu de problémes de communication.
Les personnes sourdes sont dirigées vers
I’EPSR qui partage les mémes locaux que
la COTOREP. C’est la que I'on fait appel
a moi pour accueillir la personne, établir
un CV et faire une préconisation. Les per-
sonnes ont souvent une idée assez pré-
cise de ce qu’elles souhaitent.

Je suis environ 20 personnes chaque
année. La plupart trouveront un emploi
dans I'année, en CDI ou CES, trois ou
quatre personnes auront plus de diffi-
cultés en raison de handicaps associés
ou de difficultés comportementales.
Nous essayons de leur proposer un bilan,
un stage, une activité ponctuelle en
attendant un emploi pérenne.

Quels types d’emploi pouvez-vous
proposer?

Beaucoup n’ont pas de qualification, il
faudra trouver des emplois de manuten-
tionnaires, d’entretien dans les écoles,
espaces verts... Les petites mairies font
un effort pour employer des personnes
handicapées, celles des villes plus impor-
tantes sont plus réticentes. Pour les
jeunes qui ont un CAP ou un BEP, I'inser-
tion est plus facile. Nous voyons arriver
depuis un an des jeunes diplomés, trés
pointus dans un domaine spécifique, qui
souhaitent “revenir au pays”. Ce sont
ceux qui ont le plus de mal a trouver un
emploi car les entreprises sont réticentes
a embaucher un cadre handicapé. lls

sont en compétition directe avec les
autres candidats. Quand il s’agit d’em-
plois proches du SMIC, la prime d’inser-
tion versée par I’Agefiph, de 500€ par
mois pendant 2 ans peut étre un argu-
ment. Il est moins valable quand il s’agit
d’emplois du niveau cadre.

La vie associative est-elle développée?
Oui, il yaun réseau d’associations dyna-
miques et trés ouvertes ol se retrouvent
des sourds, des malentendants, ceux qui
parlent ou ceux qui communiquent en
langue des signes. Il y a de plus en plus
de jeunes qui reviennent en Dordogne
parce qu’ils étouffent un peu dans les
villes ou il y a une importante commu-
nauté sourde. Leur intégration sociale
semble plus facile dans nos villes de
moyenne importance ou l’'identité
sourde est moins pointée. Je remarque
d’ailleurs qu’il y a ici plus de couples
mixtes sourds-entendants que dans les
grandes villes.

Activités de I'Agefiph au bénéfice
des déficients auditifs en 2002

Mesure/Nbre

bénéficiaires 24 47
Emploi jeunes 0 0
Contrat de qualif. Adulte 4 0
Prime a l'insertion 30 29
Maintien dans emploi 1 0
Création d'activité 1 0
Aménagement de poste 3 2
Contrat en alternance 4 2
Formation professionnelle 6 0
Permis de conduire 0 0
Aide technique 22 13
Aide humaine 0 0
Total 71 46

Lot-et-Garonne

L’antenne du SPPS en Lot-et-Garonne a
été la derniére a se mettre en place en
Aquitaine en 1997, avec comme corres-
pondante Corinne Dupiellet. Elle a appris
la LSF adolescente puis s’est perfec-
tionnée a Toulouse.

Comment avez-vous été accueillie?

Le démarrage a été un peu lent, car les
sourds étaient méfiants. J’ai gagné leur
confiance surtout par le biais des ren-
contres associatives, des fétes.

Du c6té des organismes d’insertion, ce
fut beaucoup plus facile car ils étaient
trés démunis quand un sourd se présen-
tait. Je fais des permanences hebdoma-
daires a [I’ANPE d’Agen et de
Villeneuve-sur-Lot, a la demande a Mar-
mande.

Je travaille en lien avec le Cap Emploi
d’Agen qui prend contact avec moi des
qu’une personne sourde se présente. J'ai
moins de contact avec les Missions
locales car peu de jeunes sourds s’y
adressent.

Quelles personnes font appel a vous?
Surtout des plus de 30 ans, avec des
niveaux scolaires trés bas. Ici, un CAP est
presque exceptionnel. Comme il n’y
avait aucun établissement spécialisé,
certains sourds n’ont pas de formation
professionnelle, d’autres sont partis en
internat a Bordeaux, a Toulouse. Cer-
tains ont du s’installer dans ces villes.
Ceux qui sont revenus en Lot-et-Garonne
sont tres démunis. Les emplois qu’ils
peuvent occuper sont des emplois de
manutention, d’entretien de locaux ou
d’espaces verts. Je note d’ailleurs que la
COTOREP les oriente de plus en plus vers
le travail protégé. Lorsqu’une jeune
femme est embauchée comme hotesse
de caisse a Carrefour, c’est un succes.

CONNAISSANCES SURDITES
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Dordogne/ Lot-et-Garonne

Vos interventions ne rejoignent-elles pas le
travail social ?

C’est certain, d’autant qu’aucune asso-
ciation n’a la possibilité de faire de I'ac-
compagnement social. Officiellement, je
suis les personnes pendant trois mois,
une fois leur insertion accomplie. En réa-
lité, je suis amenée a intervenir occa-
sionnellement, pour dénouer un
probléme, auprés des 80 personnes qui
sont passées par le service depuis 7 ans.
Je m’occupe chaque année d’une tren-
taine de personnes en recherche d’in-
sertion.

Je rencontre des cas beaucoup plus
lourds ici que mes collégues des autres
départements. La surdité est mal connue
du corps médical. Dés qu’il y a une diffi-
culté, les sourds se retrouvent tres faci-
lement a I’hopital psychiatrique. ¢

*1ly a en Lot et Garonne un ratio important
de places en ateliers protégés

Les insertions réalisées par le
SPPS en 2002

Insertions
réalisées
en 2002

Lot &
Garonne

Dordogne

CDI*
CDI/CIE
CDD
CEC
CES

NN—=NO
WNWw ' =

* CDI Contrat a durée indéterminée
CDD Contrat a durée déterminée
CIE Contrat initiative emploi

CEC Contrat emploi consolidé

CES Contrat emploi solidarité

Cap Emploi Entreprendre
2 cours fénelon

24009 Périgueux cedex
Tél. 05 53 06 80 60

SPPS 24 - Mme Laetitia Bappel
Tél. 05 53 54 56 08

SPPS 47
Mme Corinne Dupiellet
Tél. 05534179 35

Cap Emploi EPSR

50 bd Carnot Tour Victor Hugo
47000 Agen

Tél. 05 53 66 39 02

Vie associative

Alors que la Dordogne est dotée d’associations dynamiques
ou jeunes et moins jeunes, signants et oralistes se retrouvent
en bonne harmonie, le Lot-et-Garonne est la encore une fois

plus démuni.

Dordogne

Sourds 24

Basée a Périgueux, cette association de loi-
sirs organise des cours de LSF (deux pre-
miers niveaux).

Sourds 24

1 avenue d’Aquitaine

24000 Périgueux

Fax. 05 53 53 74 27

Association Sourds du
Périgord Aquitaine (ASPA)
Cette association a réussi a mobiliser des
aides du Conseil régional d’Aquitaine et
les Lyons Club et a se doter de locaux
agréables et vastes, avec cuisine, parking.
Le président est sourd, le vice-président est
entendant et les membres sont indiffé-
remment sourds, entendants ou malen-
tendants. Sorties, méchouis, lotos... peu-
vent attirer jusqu’a deux cents personnes
du département et au-dela.

Maison des sourds

av de la République 24260 Le Bugue
Tel/Fax. 05 56 69 96 62

Mntl. 05 56 69 9663

Landes

Nous avons omis de signaler
dans le N°6 que le département
des Landes dispose d’une
antenne du SPPS a Dax. La
correspondante est Marie-
Claude Darrigade.

Tél 05 58 74 69 38

Sourds Malentendants et
Entendants

Née il y a un an, I'association a été créée
par un entendant, fils de parents sourds.
Elle a déja une cinquantaine d’adhérents
sourds ou entendants. Le but premier est
de développer la connaissance de la
langue des signes chez les entendants et
chez les sourds eux-mémes. Les cours
fonctionnent pour le moment sur la base
du bénévolat, mais le président souhaite
que l'association devienne organisme de
formation. Il envisage d’organiser des
échanges touristiques avec des associations
d’autres régions.

Nicolas Favereau

Les Grandes planes

24240 Flaugeac

Tél. 05 53 57 98 73 (week end)

Port. 06 7582 20 79

Sourds-Aveugles

Le foyer de vie de la Peyrouse a Saint Felix
de Villadeix accueille une dizaine d’adultes
sourds-aveugles. Il est un des rares éta-
blissements de ce type en France avec celui
de La Varenne (86).

Lot-et-Garonne

UNAVL - Union des Sourds
d’Agen et Villeneuve sur Lot
Cette association organise des loisirs pour
la cinquantaine de personnes sourdes qui
y adhere. Elle ne parvient pas a se déve-
lopper, les jeunes sourds se dirigeant
plutoét vers Bordeaux ou Toulouse ot ils
retrouvent d’autres jeunes issus des
mémes établissements spécialisés.
UNAVL

16 avenue des Pyrénées

47250 Le Passage

CONNAISSANCES SURDITES
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_i Langage B

Quelques apports a I'enseignement aux
enfants sourds de Denise Sadek-Khalil

PAR CECILE RENAULT*

(Question de conscience

Rééduquer un enfant présentant une défi-
cience auditive est une tache passionnante
et complexe qui questionne la conscience
de I'orthophoniste.

L’enfant qui nous fait face est un petit étre
avide de comprendre la famille, I'envi-
ronnement et le monde dans lequel il a
commencé a vivre. Il est un jeune specta-
teur, les yeux écarquillés, les sens en éveil,
prét a capter toute information quil’aide-
rait a comprendre.

Il est aussi avide de se faire comprendre,
de prendre sa place dans sa famille, dans
sa culture, dans sa civilisation. Il est cette
fois un jeune acteur prét a “pénétrer sur la
scéne humaine”.

Comment aider ce jeune enfant a prendre
conscience et connaissance de son univers ?
Comment l'aider & prendre sa place dans
cet univers?

Comment répondre a ce besoin avec le
plus grand respect pour sa personnalité
naissante ?

Ce désir de comprendre et d’étre compris
est géné par la perte auditive qui empéche
la compréhension et I"acquisition du lan-
gage, un outil privilégié de cet élan inné
vers I'autre et vers le monde.

La famille et I'orthophoniste, en relations
étroites, doivent aider 1'enfant a s’appro-
prier cet outil privilégié.

“Le probleme, voyez-vous, c’est que les langues ne sont
pas seulement des langues; ce sont des world views,
c’est-a-dire des facons de voir et de comprendre le
monde. Il y a de lintraduisible la-dedans”.

Nancy Houston. Nord perdu.

Quelle est la nature de cet outil si efficace?
Quelles en sont ses fonctions précises ?
Comment transmettre cet outil si riche a
I'enfant?

A la lumiére de Denise Sadek

J'avais pressenti en lisant un premier
article de Denise Sadek en 1974, sur
“I’enfant sourd et I'expression de 'affec-
tivité” que je me trouvais sur une bonne
piste pour répondre a toutes ces questions.
Cet article avait d’ailleurs posé les bases de
mon mémoire d’orthophonie. La pre-
mieére intuition fut tres largement
confirmée lorsque je participais a un
groupe de recherche sur le langage,
groupe qui se proposait de lire, commen-
ter et mettre en pratique quotidiennement
avec des enfants sourds en intégration sco-
laire, les “cours de langage” de Denise
Sadek.

Au travers de ses conférences, articles et
cours de langage, cette brillante ortho-
phoniste et linguiste, donne un nouvel
éclairage sur la rééducation de I'enfant
sourd. Grace a elle, I'esprit dans lequel
nous rééduquons est transformé. Ses
recherches et son expérience de “terrain”
consignées dans ses parutions, nous trans-
mettent une analyse fine et précieuse du
langage et un regard nouveau posé sur le
jeune handicapé.

Question de regard

Denise Sadek fait d’abord un

constat: “Grammairiens et linguistes décrivent
la langue, les uns pour la codifier, les autres
pour la justifier; notre but a nous (orthopho-
nistes) est de construire la langue d'un étre
vivant en chair, en os, en pensée et en langage.”

“Un étre vivant en chair et en 0s, en pensée et
en langage” ... Nous devons construire le
langage d’un enfant en partant de lui et de
ce qu'il s’est approprié car toute construc-
tion, méme ébauchée, méme erronée est
une construction tout de méme. Il faudra
compter avec cette construction, il faudra
la respecter, elle sera notre point de
départ. Nous disposons pour cela de tests
de langage spécifiques, élaborés par
Denise Sadek. Ces tests évaluent la
construction du langage et son emploi,
“linstrument et I'usage qu’on en fait” (test 1
et 2 de langage).

L’enfant est aussi acteur de la rééducation
car le langage ne se transmet pas en situa-
tion simulée et artificielle mais dans un
échange constant entre 'enfant et 1’ortho-
phoniste. L’orthophoniste possede une
trame de tout ce qu’elle doit montrer al'en-
fant, mais le déroulement des séances se
décide en duo avec celui-ci, selon ses
attentes, ses besoins et dans un consente-
ment mutuel. C'est la marque d"un pro-
fond respect pour la jeune personne en face
de nous. C’est aussi la condition premiere
pour que I'enfant sourd s’approprie le lan-
gage, pour qu’il apprenne a dire et n’ap-
prenne pas des choses dites.

“Essentiel, des le debut est le rapport que I'en-
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fant établit avec sa langue. Et ce rapport est
déterminé par la facon dont on communique
avec lui. S'il a le statut d’une personne a part
entiere... si l'on est attentif a ce qu’il veut
exprimer avec les moyens qu’il a, alors l'enfant
aborde le langage comme un élément essentiel
et naturel de son univers et il pourra l'inté-
rioriser” (D.Sadek cours 35).

Le langage et la pensée

Dans ses 36 cours de langage, Denise
Sadek offre aux orthophonistes une pré-
cieuse analyse du langage, analyse tirée de
I'enseignement qu’elle a recu du lin-
guiste Gustave Guillaume.

Elle définit le langage comme un outil, un
intermédiaire entre soi et le monde, un
moyen de parcourir cette distance entre le
sujet pensant et 'univers sensible. Elle en
précise les trois fonctions:

1. fonction de communication
2. fonction d’apprentissage
3. fonction de représentation.

m le langage est un outil efficace de com-
munication (méme s’il n’est pas le seul)

m il est un outil d’apprentissage scolaire et
professionnel

m i] est un outil de mémoire et de pensée.

Plongeons dans nos souvenirs scolaires les
plus anciens et constatons que toute
acquisition scolaire est véhiculée par le lan-
gage oral et écrit. D’abord dans la com-
préhension des cours et des consignes de
I'enseignant puis dans 1'expression des
réponses de l'enfant. Méme dans les
apprentissages techniques ou scienti-
fiques, il faut verbaliser les gestes profes-
sionnels, les manipulations et raisonne-
ments scientifiques.

De plus, la langue prépare le terrain au
développement des sciences car elle est
elle-méme concevabilité. En nommant
un objet, on extrait celui-ci de I'ensemble
des objets, on apprend a soustraire cet objet
de I'environnement, on apprend a sous-
traire en langage bien avant de soustraire
en mathématique.

“Savoir parler n’est pas une sciernce mais une

pré-science, c’est le préalable a toute science, qui
permet 1'acquisition de toutes les connais-
sances.”

Cet outil d’échange avec I'autre et d’ap-
propriation des savoirs, est un outil diffé-
rent de tous les outils a notre disposition
dans notre monde. C’est un objet qu’on ne
peut oublier dans un coin, un objet dont on
ne peut se débarrasser. Cet outil est en
nous. Il nous construit, il nous forge en
méme temps que nous apprenons a 1'uti-
liser. “L’enfant en nommant, fait exister a la
maniére du créateur. Quand le mot se forge en
Tui, alors la chose existe au dehors. Etrange pou-
voir du mot.” (Vygotski, Pensée et langage).

m le langage est un outil de conception, de
représentation de notre monde sensible.
L’étre humain nait dans un environnement
trés riche en perceptions sensorielles, cer-
taines moins performantes ou absentes
dans le cas d'un handicap. Il les saisit, les
extrait, les mémorise et trés vite, il a besoin
de se les re-présenter, de les faire ressur-
gir en pensée, puis de les associer. Pour
cela, la pensée dispose de quelques outils,
de quelques opérations de pensée qui peu-
vent se développer dans le monde sensible
sans langage, mais qui se complexifient et
s’épanouissent avec le support des mots.
En nommant, on extrait une sensation, un
objet du monde sensible, puis on peut
manipuler le mot représentant cet objet,
I'associer a d’autres, le comparer, 1'or-
donner dans une liste de plus en plus pré-
cise ou générale.

Prenons un exemple en mathématiques.
L’enfant manipule les quantités grace a des
collections d’objets. Il en extrait la notion
de nombre. Il manipule, en pensée cette
fois, les nombres, les compare, les combine
en faisant 1'économie de toutes les mani-
pulations de cubes, de jetons, de billes qu’il
a pu réaliser auparavant. Il calcule 26+34
sans avoir 60 jetons dans la téte.

Il se passe la méme chose avec les mots.
Les mots liberent la pensée de I'immédiat,
du sensible, ils permettent de passer de la
perception a la représentation et ainsi de
réaliser des liaisons, des combinaisons infi-
nies entre eux.

Prenons le mot “sapin”. Deux sapins ne
sont jamais pareils. Les expériences de

sapins sont multiples, elles sont oubliables
a moins d’étre fortement chargées d’af-
fectivité. Le mot “sapin” fixe toutes ses
expériences pour ne garder que le
concept:arbre d'une forme particuliere
pourvu d’aiguilles persistantes. Avant
de s’endormir, on ne craint pas d’oublier
le mot “sapin”. De méme au niveau du dis-
cours, on ne peut se rappeler toutes les
phrases ot11’on a entendu le mot “sapin”.
Les phrases sont temporaires. Le mot est
inoubliable, il est I'unité de langue.

Denise Sadek nous enseigne ce rapport
réciproque de la pensée au mot. Elle nous
montre que “I'acte de langage est un méca-
nisme de commutation du pensé en dit” et
qu'il faut “susciter le besoin de pensée et d’ex-
pression et répondre a ces besoins”.

Les opérations de pensée

Parler, ce n’est pas associer deux ou trois
sons pour former une syllabe, puis deux
ou trois syllabes pour former un mot, puis
plusieurs mots pour former une phrase.
Parler, c’est traduire sa pensée en mots.

Pour ce faire, la pensée ne dispose que de
quelques outils, de quelques opérations de
pensée qu’elle utilise sous des formes mul-
tiples et variées, qu'elle combine entre
elles. Rééduquer un enfant sourd, c’est lui
pointer ces opérations de pensée a chaque
fois qu’elles sont activées, lui montrer que
ce sont elles qui donnent naissance au
phonéme, au mot et a la phrase. Grace a
ces opérations de pensée, la langue est un
systéme cohérent ol tout se tient. “La
langue ne peut étre vue comme un répertoire
de notions et de regles... la langue est congue
comme un ensemble de conditions opératoires
grace auxquelles le sujet pensant-parlant
pourra se donner a lui-méme une représenta-
tion linguistique des impressions qu'il cherche
a communiquer a autrui.” (Ronald Lowe.
Confrontations orthophoniques n°2).

Quelles sont ces conditions opératoires ?
L’analogie, la généralisation, la déduction,
la réversibilité, I'implicite et la décentration
(possibilité de se représenter un “ici” et un
“maintenant” ailleurs que 1ici” et le
“maintenant” ot je suis).

Dans notre travail, nous partons de ces
relations ou opérations de pensée pour
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constituer ou reconstituer le systeme lin-
guistique de l’enfant afin qu’il soit
conforme au groupe social dans lequel il
est né. “La langue est ['empreinte sensible et
le reflet de I’histoire d’un peuple et d’une civi-
lisation.” (Sadek, Qu’est-ce qu’une
langue?).

Choisissons 1’analogie, opération de
pensée fondamentale, pour illustrer notre
démarche rééducative.

Elle est l'établissement par la pensée
d'une ressemblance entre deux objets
distincts.

Les enfants sourds utilisent tres tot la rela-
tion d’analogie. Ils imitent les comporte-
ments de leur entourage, les gestes méme
parfois techniques et complexes des
adultes. Mais une chose est d"utiliser I'ana-
logie “al'état pur”, une autre est de savoir
qu’elle se nomme, qu’elle est I'une des rela-
tions d’ott découlent de nombreuses struc-
tures de langage.

Travailler les classements, les comparai-
sons, les métaphores, les sens figurés, les
proverbes, la proportionnalité, releve de la
méme opération de pensée, I'analogie.

En se combinant a la généralisation, I'ana-
logie permet la dénomination. Pour don-
ner un nom a un objet, par exemple une
“tasse”, il faut par analogie, regrouper en
pensée, tous les objets ayant les mémes
caractéristiques a savoir “contenant de
petite taille pourvu d’une anse et servant
aboire”, puis il faut arréter sa pensée a un
niveau plus ou moins précis de la déno-
mination, et choisir de nommer cet
objet: vaisselle, tasse, tasse a café, tasse a
café modern style.

En classant des objets et en variant les
criteres de classement a partir de méme
éléments a classer, ’analogie amorce la
souplesse de pensée et prépare a la diffé-
rence de point de vue et a la décentration.

Enfin, elle donne un sacré pouvoir d’ex-
pression a I'enfant sourd et lui commu-
nique le plaisir des mots.

“]’aime comparer, c’est dréle” ;” Regarde, j'é-
cris comme le vent I” en parlant de I'écriture
en italique; “Elle a déchiré sa robe” en par-

lant d'une chienne dont le ventre avait été
recousu ; “pas de roses sans épines” pro-
verbe devenu “pas de parole sans appareils”
sont de petites réflexions d’enfant sourd,
moment de grace pour I'orthophoniste, qui
se dit que la construction du langage est en
bonne voie.

Les derniers mots de cet article seront ceux
de Denise Sadek :

“Etant donné une langue, un enfant et un uni-
vers ol ils se trouvent tous deux, il existe une
science, la nétre, - et c’est aussi un art - qui
consiste a aider l'enfant a intérioriser, d
construire sa langue en lui et ce faisant, d inté-
rioriser son univers.” (Cours 9).

Cette langue est le reflet d'une culture,
d’une civilisation. “Comme la mére dans la
famille, la langue est partie constituante de sa
civilisation, fondatrice et fondamentale. L'une
transmet la vie, l'autre transmet la culture”
(Qu’est-ce qu'une langue?).

A nous d’aider I'enfant sourd et sa famille
dans la transmission de cet héritage cul-
turel et linguistique afin qu’il en fasse
usage en connaissance de cause, avec toute
la liberté de dire, de se taire, de mentir, de
critiquer, de convaincre, de supputer,
d’imaginer, d’espérer.

“Ainsi, pourquoi parle-t-on ? Pour dire. La
preuve en est qu’on peut parler pour ne rien
dire.” ¢

* Orthophoniste a I’ARIEDA
2446 rue du Peére Soulas

Bibliographie de Denise Sadek-Khalil

Aux éditions du Papyrus :

m’enfant sourd et la construction
de la langue

m Apport de la linguistique a la péda-
gogie

mSur I'aphasie

m Quatre cours sur le langage (I, I,
1, 1V, V, VI, VII, VIII, IX)

m Un test de langage

m Un second test de langage
Editions du Papyrus

17 Bd Rouget de Lisle

93189 Montreuil Cedex

Tél 01 48 5727 05

Courriel : papyrus@netfly.fr

IMPLANTS P]::DIA'I:RIQUES :PREMIERS
RESULTATS DE L'ETUDE DU
CTNERHI

Le CTNERHI a commencé en 1998 une
étude de suivi longitudinal sur 10 ans de
50 enfants sourds pré-linguaux
implantés dans les CHU de Trousseau
(Paris), E. Herriot (Lyon), St Charles
(Montpellier) et Purpan (Toulouse).

Les enfants devaient avoir une surdité
acquise avant 2 ans, une implantation
avant 7 ans, et ne pas présenter de
troubles associés. Un échantillon de réfé-
rence est composé de 30 enfants sourds
non implantés.

Le n° 99 de la revue du CTNERHI publie
un article, signé de Benoit Virole, Annick
Bounot et Jésus Sanchez, qui traite du
développement psychologique et parti-
culierement socio-affectif des enfants
implantés.

L'objectif était de vérifier I'innocuité des
implants cochléaires sur les capacités de
I'enfant a s'adapter aux conditions de vie
familiale et scolaire. L'impact de I'im-
plantation sur le développement psy-
chologique est appréhendé a partir d'une
mesure de profil socio-affectif (PSA) réa-
lisée tous les 6 mois pendant 2 ans apres
I'implantation sur un groupe de 47
enfants.

Les résultats globaux attestent de résul-
tats normaux comparativement a une
population d'enfants entendants, ainsi
qu'une amélioration de |'adaptation
socio-affective générale de la majorité
des enfants sourds au fil du temps apres
la pose de leur implant. L'amélioration
concerne surtout I'humeur et les capa-
cités d'intégration avec les autres
enfants. Sur I'ensemble du groupe, six
cas sont nettement déviants sur I'échelle
adaptative globale sans toutefois que
celle-ci puisse étre directement incri-
minée. Au fil du temps, quatre d'entre
eux conservent des profils anormaux sur
au moins un facteur du profil socio-affec-
tif mais tous retrouvent des scores glo-
baux normaux. Enfin, il semble que la
précocité de l'implantation soit bien
corrélée avec la qualité de l'adaptation
socio-affective ultérieure.

Handicap, N° 99, 2003 - CTNERHI

236 bis rue de Tolbiac 75013 Paris
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Langage

Bilinguisme précoce, aujourd’hui et demain..

NICOLE FARGES*

La journée d’études organisée par le Gers (Groupe d’Etudes et de Recherches sur la Surdité)
sur le bilinguisme précoce a réuni un public important de professionnels de la surdité et de
parents, montrant, s’il en est besoin, que ce theme est toujours d’actualité. Cette journée aura
en novembre 2004 une suite qui ciblera ’apprentissage et la maitrise de la lecture et de I’écrit

dans un cadre bilingue.

prés une introduction d’Annie

Blum, le Professeur Grosjean de

l'université de Neuchatel a pro-
posé un rappel clair et nécessaire de ce que
I’on entend par bilinguisme : “I"utilisation
régquliére de deux ou plusieurs langues ou dia-
lectes”. Selon les situations, la personne
bilingue oscille entre un mode monolingue
et un mode bilingue avec un va et vient
rapide entre les deux langues. Cest le
besoin qui pousse un enfant a devenir
bilingue. Il faut donc créer des temps
monolingues sinon la langue minoritaire
ne se développe pas. Le cerveau est fait
pour étre multilingue.

En surdité, le bilinguisme est un bilin-
guisme de minorité, le francais est la
langue majoritaire. Le sourd est bilingue
de fait, avec une grande diversité selon les
personnes. Il s’agit d’accepter cette diver-
sité.

Le bilinguisme précoce de I'enfant sourd
n’est pas la maitrise de deux langues. La
LSF est une aide et un enrichissement pour
construire la langue orale. Elle stimule les
capacités langagieres précoces, les capa-
cités cognitives, la communication sociale
et la découverte du sens du monde. Elle
constitue un métalangage positif pour I'ac-
quisition de la langue orale comme dans
toutes les situations de bilinguisme. Miser
sur une seule langue, c’est prendre des
risques lorsque secondairement, la langue
orale est difficile :]'enfant n’a pas construit
de systeme linguistique structurant. Il faut
proposer des situations oit les deux
langues sont nécessaires a I'enfant.

0 Danielle Bouvet, chercheur au CNRS, a
repris ses theses d’il y a 20 ans, toujours

justes en ce qui concerne le développement
psycho-linguistique du jeune enfant mais
qui manquaient peut-étre d’actualisation
quant a la situation actuelle en surdité. Je
reprends quelques idées :1'enfant sourd a
une communication polysensorielle entre
0 et 9 mois. Les regles sous-jacentes de I'ac-
tivité linguistique sont le dialogue, la capa-
cité de faire une référence, la fonction pré-
dicative. Il s’agit de préserver ce noyau de
communication entre parents et enfants.
En donnant a leur enfant des rudiments de
signe, les parents autorisent celui-ci a aller
vers les deux langues. L’enfant sourd peut
ainsi s’approprier naturellement une
langue des signes, sans handicap et sans
retard. Les caractéristiques structurelles de
la parole sont alors préservées en parti-
culier le feed-back, la possibilité de jouer
avec les mots, I'identité de nature entre
expression et réception visuelle.

0 Annette Gorouben, ancienne directrice
du CEBES, nous a fait revivre l'esprit de ce
bilinguisme précoce qui met en avant une
appropriation de la langue par impré-
gnation, dans le plaisir de l’échange,
favorisant de fagon implicite le dévelop-
pement des compétences langagiéres
innées. C'est a partir de situations réelles
de la vie quotidienne, sorties, rencontres,
fétes, repas que I'enfant sourd se met natu-
rellement & parler. L’arrivée des implants
cochléaires a bouleversé les idées acquises
et pose de nouvelles questions sur la place
de ce bilinguisme précoce. Pour A. Gorou-
ben, il n'y a pas de contre indication car
I'enfant implanté reste un enfant sourd qui
va trouver ainsi un facteur d’équilibre et
de sécurité essentiel dans la construction
de sa personnalité.

O L’intervention de Monique Pouyat,
psychologue a Codali, et Denise Busquet,
ORL, était attendue dans la mesure ot les
échanges entre tenants de l'oralisme et
tenants du bilinguisme sont rares pour ne
Ppas dire inexistants. J'ai retenu la notion de
“gestualité signifiante” qui est proposée au
jeune enfant sourd : celle-ci est constituée
de la gestualité naturelle de tout locuteur
associée a du mime, des mimiques, a des
signes “iconiques” de la LSF (en particu-
lier pour transmettre les limites), enfin a
des mots codés qui vont fonctionner au
départ comme des signes (ex : pipi). Cette
gestualité signifiante précoce a pour but de
communiquer et de fournir des outils de
représentations symboliques a I'enfant. Les
gestes sont toujours présentés en oralisant.
Les besoins communicatifs et linguis-
tiques de l'enfant évoluant au fil du
temps, les propositions d’outils de com-
munication se modifient donc égale-
ment:chez le petit enfant sourd jusqu’a
2/3 ans, la gestualité signifiante prédo-
mine, toujours accompagnée d’oralisation.
A partir de 2/3 ans, I'accent est mis sur
'acquisition de la langue francaise avec
I'apport plus intensif du LPC et des sti-
mulations audio-verbales. La structuration
progressive de cette base fiable et précise
donnera ultérieurement acces a la langue
écrite, source d’une réelle autonomie.

Il me semble intéressant de noter, pour
I'enfant entre 2 et 3 ans, ce passage entre
une communication plurimodale indis-
pensable pour construire du sens et un
acces progressif a la langue orale associée
au code. Un certain nombre d’enfants ne
peuvent bénéficier de I'implant et/ou du
LPC pour des raisons qu’il n’est pas tou-
jours facile d’analyser (environ 25 % des
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enfants). Une adaptation individuelle est
proposée ou une autre orientation peut
étre alors envisagée.

O Claire Eugene, psychanalyste, nous
parle de la situation d’exil qui est créée par
la surdité au sein de la famille. Il s’agit de
perdre, de se séparer non pas d'un lieu
mais de l'audition. C’est un bilinguisme
obligé avec une inversion parents-enfants
car c'est 'enfant qui 'initie, bouleversant
la temporalité. Lorsque le dépistage est
précoce, les parents deviennent muets face
a leur enfant. Dolto insistait sur la néces-
sité d’une langue pour sortir du corps a
corps. Il s’agit d’abandonner le codage
imaginaire pour entrer dans le symbolique
avec l'introduction de tiers, orthopho-
nistes, éducateurs sourds... Le monde de
la surdité a beaucoup changé avec les
implants, la génétique, internet. Les
parents sont informés, savants, ce dont on
doit tenir compte pour les accompagner
dans leur choix et préserver leur compé-
tence en tant que parents.

O Enfin, Benoit Virole, psychologue, psy-
chanalyste, a abordé de front la question
de I'implant et de I'utilisation précoce de
la LSF. Je rapporte ici les points essentiels
de son intervention : I'implant est une réa-
lité incontournable, une demande quasi
systématique des parents avec une exten-
sion des indications. L’apport se situe dans
I’amélioration du rapport de l’enfant
sourd au monde sonore, ce qui renforce les
relations familiales et le processus de
parentalisation. L’apport se situe égale-
ment au niveau de la discrimination pho-
nologique et du développement génératif
du langage. Mais tous les enfants
implantés ne vont pas, malgré une bonne
prise en charge, s’orienter vers une expres-
sion en langage oral, profitant essentielle-
ment d’une meilleure perception du
monde sonore. Nous n’avons pas actuel-
lement de prédicteurs fiables pour savoir
par avance ce qui va se passer.

Il y a une banalisation excessive de I'im-
plant. L'étude du CTNERHI en cours,
compare deux populations d’enfants,
implantés et non implantés selon différents
critéres. Les résultats semblent indiquer
qu’il n'y a pas de problémes particuliers
pour le développement psychologique de
I'enfant sourd implanté. Mais on note la
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persistance d"une “irritabilité” plus impor-
tante. Nous n’avons pas de réponse sur le
long terme.

Autre point important, la temporalité. Le
délai entre I'implantation et I’acquisition
du langage par la voie auditive est plus ou
moins long, lié a I'épigénese neuronale et
a d’autres facteurs. Il y a d’abord le stade
de la détection, puis celui de la sensation
enfin seulement la perception proprement
dite qui s’affine progressivement. Laisser
un enfant sourd sans compréhension et
sans moyen d’expression pendant de
longs mois est hautement préjudiciable
pour le développement psychique de
I'enfant. L’absence de langage précoce
génere des séquelles graves a long terme.
Par ailleurs, il est essentiel de communi-
quer aisément avec le petit enfant sourd
qui va étre implanté pour préparer cette
intervention qui modifie en profondeur
son monde interne.

Pour toutes ces raisons, B. Virole estime
que l'apport précoce de la langue de signes
est une nécessité clinique fondamentale
dans la prise en charge des enfants sourds
implantés. La LSF donne a 'enfant et son
entourage les moyens précoces d’échanger,
de se représenter, d’établir des relations
sécurisantes. B. Virole défend avant tout
une position clinique, “ici et maintenant”,
mettant de coté les idéologies pour inscrire
I'implant dans le projet bilingue : intégrer
les apports bénéfiques de la LSF, reconnus
depuis de longues années, au développe-
ment d’une biotechnologie aujourd’hui
mieux connue dans ses possibilités comme
dans ses limites. Il s’agit de ne pas laisser
les chirurgiens seuls face a leur acte mais
de les rencontrer sur ce terrain.

Cette intervention finale a bien évidem-
ment provoqué des réactions dans la salle
et quelques échanges “musclés”, montrant
que le débat est toujours difficile et la pas-

sion présente.

O Que dire de cette journée en tant que
psychologue en CAMSP? Le paysage de
la surdité a été compléetement bouleversé
depuis ces cinq derniéres années et il est
impossible de ne pas en tenir compte dans
nos pratiques et dans nos réflexions. La
question de I'articulation de I'implant et du
bilinguisme précoce a été posée “officiel-

B Bilinguisme

lement” aujourd’hui pour la premieére fois.
Elle ouvre un débat qui va bien au-dela des
“moyens de communication” et dans
lequel je ne m’aventurerai pas dans ce
texte. Ce qui fait accord entre les parties est
I'importance d’inscrire le petit d’homme,
le plus tot possible, dans des relations lan-
gagieres qui font sens pour lui. La
construction du sens est en effet I'incon-
tournable repeére clinique qui impose une
nourriture symbolique adaptée : “gestua-
lité signifiante” ou langue des signes. Mais
ce qui reste en suspens, c’est la prise de
parole du sujet, son inscription dans une
chaine signifiante en tant qu’émetteur. Pro-
poser précocement un bilinguisme
tempéré, c’est a dire tenant compte et des
besoins psychiques de I'enfant et de la
langue orale des parents, c’est permettre a
I'infans de prendre langue en tant que
sujet. Cela n’exclut en rien le relais ulté-
rieur par la langue orale lorsque I'implant
fonctionne. Pourquoi faudrait-il choisir au
lieu de tisser savamment les mots et les
signes ?

Quant a la position analytique, toujours
décalée, elle ne varie pas avec les progres
de la science: elle se situe du coté du sujet
et de I'émergence de sa parole quelles que
soient les modalités signifiantes. Elle pri-
vilégie la singularité clinique face au dis-
cours idéologique. Il ne s’agit donc pas tel-
lement d’étre pour ou contre l'implant,
pour ou contre le bilinguisme mais de
défendre encore et toujours l'acces a la
parole qui nous humanise... ¢

Psychologue, psychothérapeute
CEBES

15 rue Jean Bart

75006 Paris

La publication des actes de cette
journée est prévue. Pour en savoir plus

hhtp://perso.wanadoo.fr/virole/GERS

On trouvera aussi sur ce site un appel
a communications pour la journée du
21 novembre 2004.
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Langue des signes
Lies sourds face au monde judiciaire

CHRISTIANE FOURNIER*

Comment la Langue des signes peut-elle contribuer a mieux faire comprendre le technolecte
judiciaire aux usagers sourds ? Christiane Fournier explique les objectifs et la mise en ceuvre
d’un travail piloté par le CNEFEI, dans le cadre du projet européen Equal destiné a promouvoir
des dispositifs d’accompagnement adapté pour les jeunes handicapés.

Réalité d’aujourd’hui

Les sourds en tant que citoyens peuvent
demander réparation pour tout préjudice
a leur égard et comme tout justiciable, ils
sont amenés a comparaitre devant la Jus-
tice en cas d’actes délictueux. Commettent-
ils plus de délits qu'il y a 40 ou 50 ans ? Sta-
tistiquement, il est difficile de le prouver,
méme si la nature des infractions a
changg, liée au contexte de I'évolution de
la société et de ce fait s’apparente a celles
commise par les entendants. Pourtant le
nombre d’interprétations pres les tribu-
naux s’est considérablement multiplié au
cours de ces dernieres décennies.

Plusieurs explications sont possibles,
dépendant d'un faisceau de facteurs qui
ont contribué a faciliter les démarches du
justiciable sourd.

Les sourds n'hésitent plus a s’adresser a la
Justice en cas de litiges ou situations per-
sonnelles graves, comme le font les enten-
dants, quelles que soient les juridictions et
le lieu géographique de leur résidence.

Ils connaissent mieux leurs droits, savent
qu'un interprete peut étre requis pour pré-
ter son concours et que magistrats et avo-
cats ont une autre considération des per-
sonnes atteintes de surdité .

Ce qui a changé

Progressivement une meilleure prise en
compte de la surdité a contribué a faire
assister la personne sourde d’un interprete
professionnel et non d'un parent ou ami?
ce qui assure ou devrait assurer une
meilleure équité. De plus le justiciable
sourd n’est plus quasi “absent” du proces.
Le fait de lui redonner la parole, a contri-
bué a laisser entrevoir que s’adresser a la
justice pour faire valoir ses droits, ou pou-
voir bénéficier d'un proces équitable, n’é-
tait plus un acte insurmontable.

De ce fait tout un réseau d’actions et de
compétences se met en place: services d'in-
terprétation, avec majoritairement des
interpréetes assermentés, services de conseil
juridique, avocats et magistrats plus sen-
sibilisés a la surdité.

Regard sur I’évolution des
relations entre le monde
judiciaire et la communauté
sourde

Avant d’analyser la situation actuelle il est
bon de situer les actions en cours dans une
phase chronologique pour mieux com-
prendre I'impact des initiatives face aux
besoins d"une communauté.

N’imaginons pas que la connaissance de la
loi, du droit, et du fonctionnement du
systeme judiciaire pour les personnes
sourdes soit une préoccupation particu-
liere a notre seule génération.

Il faut remonter au Code Napoléonien de
1804 pour voir renforcer les statuts sociaux
du sourd acquis par la déclaration des
droits de 'Homme de 1789:“La capacité du
sourd-muet était la régle, son incapacité I'ex-
ception”.

De par l'affirmation des principes répu-
blicains et de par leur scolarisation?, les
sourds cherchent a faire respecter leurs
droits. Instruits également de leurs devoirs,
ils sont reconnus responsables de leurs
actes par la loi, puisqu’ils peuvent en sai-
sir le sens et la portée. Mais pour que jus-
tice soit rendue, un obstacle majeur se
dresse entre les sourds et les magis-
trats:celui de l'incommunicabilité. Le
recours a l'interprétation sera indispen-
sable pour la Justice dans le strict respect
de la loi.

Ainsi le célebre Ferdinand Berthier? sou-
cieux d’une justice équitable envers ses

“compagnons d’infortune” tout en étant
sourd lui-méme fut le premier interprete.
Plus exactement premier traducteur puis-
qu’il passait par I'écrit.

Ce fut certes un grand pas pour les justi-
ciables sourds, mais la situation était loin
d’étre idyllique et surtout égale pour tous
méme en respectant la loi.

L’instruction des sourds était loin d’étre
généralisée, les interprétes étaient quasi
inexistants, et ceux qui remplissaient cette
pseudo-fonction étaient le plus souvent un
membre de la famille, un ami, un profes-
seur. Somme toute, bien des aléas pour
garantir une interprétation objective.

Cette situation a plus ou moins perduré
pendant plus d"un siecle.

Ayant débuté moi-méme I'interprétation
au pénal en 1967, les problemes d’inter-
prétation relevaient tout a la fois de I'as-
sistanat, de la pédagogie, de la psycholo-
gie, le tout couronné par une méfiance des
magistrats a 'égard de la langue des signes
qui, n‘ayant aucun statut linguistique
reconnu, ne pouvait, a leurs yeux, que
véhiculer des informations parcellaires ou
sujettes a caution.

Depuis plus d"une trentaine d’années, des
évolutions dans différents secteurs ont
changé le rapport du justiciable sourd face
a la Justice et ont contribué a une amélio-
ration de sa situation:

mune scolarisation quasi générale des
jeunes sourds, avec un cursus se poursui-
vant au secondaire et méme en université
d’ott un meilleur niveau de culture géné-
rale, pour I'ensemble de la population
ciblée,

m]es nouvelles technologies a leur portée,
facteur d’intégration sociale,

mune langue des signes reconnue ou tout
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au moins admise,

mun changement de mentalité de la
société,

mdes interpretes de métier,

autant de parametres qui ont contribué a
ce changement.

Mais attention, nous sommes loin d’une
situation idyllique dans laquelle le justi-
ciable sourd a le sentiment d’avoir eu droit
“a la parole” ou d’avoir pu suivre “la
parole” des personnes en présence. En
méme temps il faut étre honnéte. Sa situa-
tion n’est pas plus dramatique que celle de
certains justiciables entendants.

Les problemes psychologiques sont com-
muns a la grande majorité des justi-
ciables:inquiétude, malaise, angoisse,
aggravés par le cadre impressionnant
d’une salle d’audience, atmosphere d’au-
tant plus pesante puisque la vue seule aide
le justiciable sourd a trouver ses repéres.

Comme pour certains entendants autoch-
tones, la déclivité culturelle entre juges et
justiciables rend la communication diffi-
cile; les références linguistiques surtout si
elles sont limitées chez certains prévenus,
ne reposent pas sur les mémes images
conceptuelles et les mémes jugements de
valeur.

Prenons pour exemple la notion de bien et
de mal . Comment peut-on étre condamné
pour recel, concept inconnu jusqu’a ce
jour par le prévenu, alors qu’il ne faisait
qu’“aider un ami?” Par extension ot est le
mal d’aider un ami?

Situation plus dramatique presque
incroyable: un jeune sourd pris en flagrant
délit de vol, traduit en comparution
immédiate, s’est écroulé devant les juges.
Pour lui la représentation du tribunal était
associé a I'échafaud.

Tout en reconnaissant les difficultés des
sourds il faut relativiser leur situation par
rapport a bien d’autres justiciables, méme
si c’est loin d’étre une consolation. Ce pro-
bleme se retrouve malheureusement
aupres de nos concitoyens entendants qui
souhaiteraient bénéficier stirement d'un
interprete de francais en frangais.

Le technolecte judiciaire utilisé par les
magistrats constitue pour certains justi-
ciables un discours hermétique. Pour que
celui-ci soit restitué de fagon claire a la per-
sonne sourde, il implique que I'interprete
en plus de ses qualités professionnelles, ait
une connaissance du monde judiciaire et
du lexique en usage.

Mais malheureusement la langue des
signes souffre de carences linguistiques
dans certains domaines spécifiques,
comme celui du judiciaire. Cette absence
lexicale en L.S.F a contribué , méme si le
terme correspondant en francais est plus
ou moins connu, a masquer la pertinence
du concept évoqué. Pour pallier I'absence
du signifiant signé, I'interprete doit faire
des périphrases pour cerner au plus juste
le concept, tout en I'intégrant dans le sens
de I'énoncé. Belle gymnastique linguis-
tique certes mais qui allonge inévitable-
ment le temps de I'interprétation. Ce qui
n’est pas du meilleur effet sur le tribunal.
De plus le tribunal n’est pas une école et
I'interpréte n’a pas vocation d’enseignant
et pourtant c’est le droit le plus strict pour
le sourd de comprendre le déroulement de
la procédure dont les enjeux peuvent étre
cruciaux pour lui.

Pour toutes ces raisons, il nous paraissait
opportun de créer une synergie autour
d’un travail sur le monde judiciaire.

La création de conseils juridiques, I'in-
vestissement de magistrats aupres de la
communauté sourde, la formation des
interpretes spécialisés pour le pénal sont
autant d’atouts positifs pour aider les jus-
ticiables sourds.

Mais en amont il importe d’entreprendre
un important travail sur le technolecte
judiciaire, les concepts qu’il recouvre, et les
signes qui lui corresponde, non pas pour
que chacun s’engage vers des études de
droit, mais pour que chacun comprenne
mieux les concepts attachés a telle ou telle
notion et appréhende mieux la réalité
d’une situation.

Contexte du projet

La nécessité d"une recherche sur le lexique
en langue des signes adapté au droit, nous
a paru s'intégrer dans le projet européen
Equal.

_ BN

Ce projet européen vise a promouvoir des
outils et des dispositifs d’accompagnement
adapté pour mieux articuler la vie pro-
fessionnelle et la vie sociale des jeunes han-
dicapés et de leurs parents.

Dans ce contexte du projet Equal, le
CNEFEI pilote différents travaux, adaptés
aux besoins spécifiques du handicap.
Pour cela et conformément aux conditions
exigées par les instances européennes, un
partenariat avec des associations ou insti-
tutions s’est constitué autour d’un projet
commun.

Concernant les sourds, la difficulté
majeure reste la communication, la mai-
trise du francais et en amont la maitrise des
concepts, pierre d’achoppement pour
toute acquisition, et toute forme d’inté-
gration sociale.

Depuis plusieurs années, le CNEFEI s’est
engagé dans la réalisation d"un outil qui
est un dictionnaire bilingue - frangais LSF,
dictionnaire qui doit constamment s’enri-
chir. Avec la perspective ouverte par les
progres des nouvelles technologies (inter-
net, photos et vidéo numériques...), il
semble intéressant de mutualiser des
recherches et des travaux en relation
avec la L.S.F par la création de bases de
données, et la création de cédéroms.

Objectifs

Constituer un glossaire de signes sulffi-
samment important pour mieux com-
prendre les termes juridiques. Mais ce
lexique ne doit pas se réduire a une liste de
mots ou de signes. Il doit s'intégrer dans
un contexte qui sera porteur de sens. Pour
agrémenter le caractére un peu rigide de
ce glossaire et faciliter une représentation,
nous intégrerons quelques supports
imagés.

L’enjeu consiste donc a donner en premier
lieu, un organigramme des différentes juri-
dictions pour comprendre leur role et
savoir quels sont les magistrats qui y
siegent.

Apres les lieux et les acteurs, le lexique sera
présenté selon un ordre chronologique
allant des actes délictueux jusqu’au
verdict.
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Justice

Mise en oeuvre

Ce travail est obligatoirement un travail
d’équipe et nécessite un certain consensus
général.

D’ot1 un travail de confrontation et d’ana-
lyse pour l'ensemble des signes exis-
tants : sont-ils connus, anciens, peu usités,
erronés, détournés de leur sens d’origine,
trop couvrant d'un point de vue séman-
tique?

Le point d’ancrage est la situation lexicale
actuelle.

Pour un concept donné plusieurs cas de
figures peuvent se présenter :

1. Le concept est connu, un signe lui cor-
respond, le signe est usité il sera enregis-
tré sans probléme.

Ex : une arrestation, une infraction.

2.1l est connu, mais mal ciblé et plusieurs
signes sont utilisés, dont certains renvoient
a un concept erroné, il implique de bien
cerner lequel recouvre le concept.
Ex:sursis confondu avec report, un inter-
rogatoire qui n’est pas une interrogation, une
contravention confondu avec un proces
verbal...

3. Tout un ensemble de termes sont
confondus et un seul signifiant les
recouvre : justice, tribunal , cour de justice,
jugement, le palais de justice, le juge,
le proces...

4. Le signe est relativement récent lié aux
faits d’actualité. Beaucoup de signes sont
apparus ces dernieres décennies du fait de
I'importance de certains délits largement
commentés par les médias; cette créativité
lexicale témoigne d"une réelle implication
des sourds aux faits de société.
Exemple:le racket, les différentes drogues,
les délits sexuels, le proxénétisme, le ter-
rorisme.

5. Le signe n’existe pas

m Créer un signe ex nihilo n’est pas rece-
vable et n’aurait aucune existence. Donc il
a été envisagé de faire des signes composés
qui soient plus proche du concept.

Ex: se porter partie civile, faire une main cou-
rante (les mots pourtant simples en francais
ne permettent pas de comprendre a quel
acte renvoie cette désignation si on n’en
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connait pas la signification), un casier
judiciaire...

mOu de faire des dérivations lexicales a
partir de racine étymologique connue, ce
qui laisse la possibilité d’approcher le
concept par déduction. Comme: plaider,
faire un réquisitoire, (dérivés de parler),
indices (dérivé de trouver).

Chaque proposition de signes doit étre
vérifiée aupres des usagers sourds. Une
fois admis, il est répertorié, puis fait 'ob-
jet d’une représentation filmée.

Chaque signe et terme associé seront
accompagnés d'une fiche explicative sur le
concept lui-méme, d’un exemple pour le
situer dans un contexte et éventuellement
d’un commentaire linguistique sur 1'éty-
mologie du signe ou sur ses caractéris-
tiques morphologiques.

Le support sera donné conjointement en
frangais écrit et en langue des signes. Le
principe s'inscrit dans un bilinguisme total.
Le document constitué en francais et en
L.S.F. doit pouvoir toucher un plus large
public.

Ce glossaire reprend les signes déja exis-
tants bien s(ir, mais en ciblant mieux le
concept qu’il recouvre, donc devient plus
précis. Certains signes actuels ont une sur-
face sémantique tellement large qu'ils finis-
sent par leur flou a engendrer confusion
voire une erreur.

A titre d’exemple:

Constat d'une confusion entre avocats et
magistrats.

Un avocat général est-il un premier avo-
cat? Doit-on signer les deux titres en trans-
codage?

Quelle différence entre un avocat général et
un procureur de la République?

Que veut dire:se porter partie civile?
qu’est-ce que: le parquet ? une ordonnance de
non-lieu ?

Au-dela des mots ou des signes, il serait
nécessaire d’accompagner de tels docu-
ments d’explications en présence des per-
sonnes elles-mémes, d’organiser des réu-
nions sur le théeme de l'organisation
judiciaire et du droit.

Le mot ou le signe ne peut expliciter le sens
précis auquel il correspond :

Qu’est-ce que la présomption d’innocence?
Avoir l'intime conviction? Le préjudice
moral ? L’abus de confiance ? Ot commence la
complicité?

Public visé
Les personnes sourdes qui s’intéressent a
cette problématique.

Toutes les personnes qui ont une action
aupres de sourds, parents, associations, et
surtout enseignants et éducateurs.

Il importe que dans le cadre des cours
d’instruction civique, des heures soient
réservées a cet enseignement. C'est dés le
plus jeune adge qu’une initiation doit étre
amorceée.

Finalité

Si I'enrichissement lexical est visé, il ne
pourra étre effectif que s'il est accompagné
d’une connaissance plus juste des concepts
que chaque signe et chaque terme recou-
vrent. Son existence et surtout son usage
devrait permettre une meilleure unifor-
misation du lexique judiciaire, pour une
communication fluide et surtout le respect
de chacun pour une justice authentique. ¢

* anciennement Professeur formateur au
CNEFEI

Interpréte expert aupreés des tribunaux,
Chargée de cours & I'ESIT, Paris III

1. Articles du code pénal : art 345- Pr.pén. C.
538 “Si l'accusé est sourd-muet et ne sait pas
écrire, le président nomme d’office en qualité d'in-
terprete la personne qui a le plus I’habitude de
converser avec lui; Il en est de méme a I'égard du
témoin sourd-muet... Dans le cas oul le sourd-
muet sait écrire, le greffier écrit les questions ou
observations qui lui sont faites; elles sont remises
a l'accusé ou au témoin, qui donne par écrit ses
réponses ou déclarations; Il est fait lecture du tout
par le greffier.”

Ces présents articles ne font plus 'objet d'une
application a notre connaissance.

2. Au début du XIXeme siécle le pourcentage des
jeunes sourds scolarisés était faible, mais le droit
a Uinstruction était inscrit, ce pourcentage n'a
cessé de croftre au cours du siécle. Le nombre
aidant a permis de grandes actions ultérieures.

3. F. Berthier: L’Ami des sourds-muets : Les
sourds-muets devant les tribunaux civils et crimi-
nels. Tome 1 1838-1839. Traducteur du Code
Napoléonien pour le mettre a la portée des sourds.
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La lecon de...

A LA

RECHERCHE DU

ANTOINE TARABBO*
Professeur de sourd

“C(EUR DE SENS”

Conduire des éleves sourds vers la maitrise de la langue
francaise est une chose aisée pour l'enseignant
spécialisé. Il lui suffit tout simplement d'aider ses
protégeés, - collégiens ou lycéens -, a devenir, tout a la

fois, et - excusez du peu! -, des apprentis

étymologistes, des sémanticiens en herbe, voire des

philosophes en devenir.

ﬁ imable et gratuite provocation? Il convient,
cependant, d'y regarder de plus prés...

Pour ce faire, et, pour aborder le premier point, trans-
portons nous dans une classe de C.A.P. Le groupe de
jeunes filles penchées sur un texte qui évoque, entre
autres, la toxicomanie, vient de buter sur le terme de
“sevrage”. A l'évidence, ce protocole thérapeutique
particulier n'est pas connu des lectrices. Et déja I'en-
seignant, avec une belle énergie, se lance en langue
des signes dans une explication en regle.

Dans un souci polysémique qui I'honore, le voila qui
brosse vigoureusement divers tableaux vivants qui se
succedent analogiquement. Du nourrisson privé, en
douceur ou plus abruptement, du sein maternel, notre
“pédacteur” passe, dans la “brassée”, aux alcooliques
et autres personnes cruellement dépendantes de
drogues dites dures. Tout a son intention de faire infé-
rer clairement par ses éléves, le concept de sevrage,
notre maitre décrit largement les modalités du “décro-
chement progressif”’, proposé sous aide médicale, en
milieu hospitalier. Tentative non garantie pour le
patient, de s'éloigner de facon graduelle de la ou des
substances responsables de la dangereuse addiction.
Afin de fixer durablement le concept en train d'émer-

ger collectivement dans
A les esprits, notre mentor
propose méme un schéma
“heuristique” (voir des-
sin 1), sorte de rappel a la
fois mnémotechnique et
idéel de la notion rencon-
trée. On y voit, en effet,
décroitre la dose malfai-
dessini sante en fonction du

Y

temps, en projection, on l'espére non asymptotique,
vers la guérison compléte.

C'est alors que notre “paidos agoggds”, autant dire
celui qui conduit les enfants, s'appréte a déposer la
cerise étymologique sur le gateau de SENS qu'il vient de
concocter, fut-il si désagréablement médicamenteux.
SEVRAGE, vient du latin “separare” et signifie, voyez
chéres éleves : la séparation. Laquelle peut étre opérée
brutalement et, dés lors, n'étre que douleurs, frustra-
tions et parfois tourments physiques ou psychiques
insoutenables et... triste prélude a rechute!

Ou alors, dans un cas bien plus favorable, le corps et
le mental, bénéficiant tous deux d'un laps de temps
suffisant, peuvent faire le deuil du besoin et, ainsi, sur-
monter le manque.

C'est a cet instant que notre maitre se rend compte
que... c'était peut étre par la qu'il fallait commencer!!!
Etre sevré de, c'est étre séparé d'un Objet, au sens
large, animé ou non. Cet étymon est, en quelque sorte,
un “coeur de sens” sur lequel il est facile de faire rayon-
ner les sens dérivés rencontrés précédemment. Notre
professeur (décidément workaholic!) se plonge alors
dans le Robert (Dictionnaire Historique de la Langue
Francaise d'Alain Rey). Quand il en revient, il initie ses
patientes éléves a une vision diachronique de la vie des
mots.

Sevrer, ce fut tout d'abord “trancher” une partie du
corps, puis:“séparer, s'éloigner”. Au XlVéme sjecle, le
terme se diversifie dans le sens de “priver”, on va ,dés
lors, “sevrer de la mamelle’, puis au XIXéme siecle, par
analogie, le verbe désignera I'acte de suppression de
I'accoutumance a l'alcool et a la drogue.
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C.Q.F.Dire... au tout début!

La science étymologique n'est donc pas une pratique
aride et réservée a d'austéres barbichus besicleux, ni
méme une collection poussiéreuse de racines, encore
moins un catalogue de préfixes et autres suffixes qui
peuvent soulager la mémoire lexicale, mais bien une
activité féconde, propre a fournir a l'intelligence des
éleves un “socle de signification” qu'on peut nuancer et
enrichir a son gré. Et surtout, et de facon prototy-
pique, elle est I'amorce du mot-concept qu'on se choi-
sit d'étudier.

Si I'éléve devient étymologiste amateur par méthodo-
logie, il peut, par ailleurs, se faire sémanticien par jeu.
Notre professeur sera, cette fois, aidé par un mer-
veilleux petit opuscule : “Aimer la grammaire” de Pierre
Bergougnioux*. Il demandera alors aux éléves (de tout
niveau scolaire, il suffit d'adapter) de retrouver un mot
qui a été décomposé en ses traits
sémantiques. Ainsi, dans I'exemple de
> l'auteur, (dessin2), le mot qui sera a
; _ deviner, a partir des sémes proposés
' ~ successivement, soit: un animal - un
mammifére/un pachyderme (= a peau
épaisse)/a grandes oreilles/Vivant en
Afrique ou en Asie/sera... éléphant.

—

[

dessin 2

On multipliera les exemples dans ce sens la et, ensuite,
on aidera chaque éléve a décomposer en points séman-
tiques, a partir de sa définition, un mot choisi par lui
méme, dans le dictionnaire, pour qu'il le propose a la
sagacité de ses pairs (le terme: chat se déclinera pro-
gressivement en mammifére - carnassier - félin - etc.).
Les éléves prennent un grand plaisir a opérer cette
enquéte sémantique ludique. lls pratiquent, sans y
prendre garde, des activités de pensée trés impor-
tantes pour l'intellection: procédures de recherches
qui vont du général au particulier, emboitements et
extensions des semes, processus mentaux de classifi-
cation et de sériation, qui sont une plaisante prépara-
tion a la notion de... concept .

Notre pédagogue ressent, a cet instant, un certain
bonheur car il devine qu'il conduit les éléves non vers
le... Savoir mais vers leur propre intelligence. Le voici
donc qui s'enhardit a les inviter a devenir philosophes
et logiciens.

Dans le petit livret plein de ressources cité plus haut,
Bergougnioux nous offre, comme sur un plateau, le
concept de maison. A savoir, et dans |'ordre de repré-
sentation mentale : un abri/artificiel/a usage privé. Ce
faisant, il réinstalle dans I'entendement la notion géné-
rique et essentielle (au sens des philosophes), le coeur
de sens fondamental, et de facon analogique, le “coeur
de la fleur”, sur lequel il lui est commode de disposer
des pétales accidentels (au sens philosophique) et spé-

cifiques;ainsi :une maison/en glace sera unigloo, une
maison/en feutre, une yourte (mongole). Pratique cer-
tainement déja réalisée par les enseignants mais que
I'on peut enrichir joliment grace a la L.S.F.

On signe le mot maison (d deux mains: les deux pentes
iconiques du toit). Puis, exploitant cette extraordinaire
capacité que nous offre la langue des signes d'émettre
dans l'espace plusieurs informations simultanément, la
Main Gauche se stabilise en demi-toit (“main objet d'é-
tude’), tandis que la Main Droite (“main métalinguis-
tique”’) incite les éléves a inférer les points sémantiques
proposés par Bergougnioux.

Le séme “d'abri” est rapidement traité : M.G = toit, sous
lequel on se met sans probléme, a... I'abri, par trans-
fert personnel (= un des procédés puissants de la LSF
qui consiste, pour le narrateur, a endosser le role phy-
sique des actants d'un récit) : il suffit, une fois “a cou-
vert”, de cesser de baisser la téte sous la pluie... ou
d'arréter de grelotter.

Pas de panique! Si le besoin se fait sentir, on peut
récupérer momentanément sa main gauche, la laissant
virtuellement placée “en l'air”, grace au pointage, un
autre outil majeur de la LSF. Ainsi, pour faire émerger
I'aspect “artificiel” de la maison (par opposition, par
exemple, a la grotte : abri naturel), il nous faut... deux
mains batisseuses!

L'aspect sémantique “usage privé” de l'affaire sera envi-
sagé sans difficultés (par une combinaison du signe
"privé" - [M.D] et du transfert personnel trés accentué),
sous cette M.G, décidément bien... hospitaliére! Il ne
reste plus, notre maison étant batie sur des fondations
conceptuelles solides, qu'a la positionner sur la Main
Gauche** tandis que la droite va chercher le “pétale”
spécifique: c'est-a-dire : du bois pour en faire... un cha-
let, de la magnificence et de I'ampleur mimiques pour
la transformer... en palais. La LSF aide considérable-
ment a mettre la main a la pate conceptuelle.

Notre maitre, en plein lacher prise pédagogique, envi-
sage déja la suite du voyage:des éléeves tour a tour
mythologues, symbolistes, scénaristes et aussi...
poetes.

Mais surtout, il espére qu'ils s'empareront des outils
utilisés et que sevrés des explications magistrales, ils
connaitront la jouissance cognitive personnalisée qui
peut rendre accro... a la langue francaise! ¢

* Professeur @ I'INJS de Cognin, Savoie.

*Pierre Bergougnioux. Aimer la grammaire et tout comprendre en 50
lecons. Nathan, 2002, 63 p. 5 €
** les gauchers procéderont a l'inverse
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m Dépistage NI

Dépistage a J+3 dans la Somme

INTERVIEW DU DOCTEUR CATHERINE KOLSKI

La Somme a mis en place en 2002 une action expérimentale de dépistage néonatal de la
surdité dans le cadre d’'un PHRC (programme hospitalier de recherche clinique). Le Docteur
Catherine Kolski du CHU d’Amiens fait le point sur la genése de la démarche et sur les

résultats actuels.

Quel a été le travail préliminaire au
démarrage de ce programme
expérimental?

Nous avons commencé a travailler a un
protocole de dépistage précoce deés
1999. A I’époque nous cherchions a
définir une bonne stratégie et nous
n’avions pas encore de religion sur le
sujet. D’ou le projet de comparer deux
stratégies:l’'une de dépistage a la
maternité, I"autre de dépistage a 8
semaines aprés la naissance en terme
de faisabilité, de résultat, ainsi que
des éventuels effets secondaires de ce
dépistage sur la relation mére-enfant.
Nous avons aussi constitué le réseau
de partenaires. Le C.H.U. étant pro-
moteur de I’étude et le service ORL
investigateur principal ,les autres par-
tenaires sont les six maternités de la
Somme (4 publiques et 2 privées), le
réseau des PMI, des médecins ORL et
pédiatres libéraux, le département de
Psychologie de I’Université de Picardie
et I’ORS de Picardie qui assure le trai-
tement statistique de I’enquéte.

Le travail d’information et de forma-
tion du personnel s’est déroulé sur
une année. Nous avons voulu que tous
ceux qui allaient étre impliqués dans le
dépistage lui-méme (sage-femmes,
puéricultrices, infirmiéres pour les
tests) et le suivi (personnel de PMI,
psychologues) acquieérent une
connaissance du handicap et de ses
conséquences. Une formation pratique
complémentaire a été organisée pour
les professionnels amenés a faire les
tests dans les maternités.

Quand ont démarvré les premiers
dépistages systématiques?

Exactement le 16 septembre 2002 a
commencé la premiéere phase du pro-

gramme: le dépistage systématique en
maternité, phase qui s’est achevée en
mars 2003. Les mamans a leur arrivée
ont recu une information orale et
écrite. Nous leur expliquions que
’expérience avait pour but de tester
I’audition de leur enfant bien sir, mais
aussi d’évaluer le retentissement de ce
dépistage. Nous annoncions qu’en cas
de test positif, les parents auraient un
entretien avec un psychologue. Cette
exigence a rebuté une centaine de
familles qui ont refusé non le test,
mais I’entretien.

Nous utilisons pour ce dépistage des
appareils automatisés d’enregistre-
ment des oto-émissions dont toutes
les maternités ont été équipées cou-
rant 2002. Dans la Somme, les durées
de séjour en maternité sont relative-
ment longues: 4 a5 jours. Ceci nous a
permis de faire I’enregistrement des
oto-émissions a partir de J3 (pour
réduire le nombre des faux positifs) et
faire un re-test avant la sortie si néces-
saire. Le test était réalisé par les sage-
femmes, les puéricultrices ou les
infirmieres formées.

Pouvez-vous nous indiquer les premiers
résultats?

Pendant les six mois qu’a duré I’étude,
2577 enfants ont été testés dans les
maternités a J+3, ce qui représente
79,4% des naissances. Ce chiffre s’ex-
plique par le fait que I’opération s’est
déroulée a personnel constant. Le
dépistage demande environ 15
minutes par enfant. On comprend
donc qu’il peut y avoir des moments
ou cette surcharge de travail ne peut
étre absorbée. Par ailleurs les 3,5%
d’enfants dont les familles avaient
refusé I’entretien avec le psychologue

n’ont pas été inclus, bien qu’ils aient
été testés, puisque le protocole n’était
pas respecté.

Sur ces 2577 enfants, nous avons
trouvé chez 21 enfants une absence
bilatérale d’oto-émissions. Ces
familles ont eu un entretien avec un
psychologue avant la sortie de la
maternité.

Un enfant a été perdu de vue. 20
enfants ont été revus au bout de 6
semaines pour un test de contrdle
précédé d’un entretien psychologique
destiné a évaluer I’anxiété de la famille
et la qualité des interactions précoces.
Un 2¢éme entretien psychologique
précédait ce test. A ce test de contrdle,
8 enfants gardaient un test positif et
ont été revus pour un bilan diagnos-
tique complet: 3 étaient normo-enten-
dants, 1 avait une atteinte unilatérale,
4 une atteinte bilatérale neurosenso-
rielle (2 surdités légéres, 1 surdité
moyenne et 1 surdité sévére).

Quel accompagnement a été proposé a
ces cing familles?

Tous les enfants déficients auditifs
sont suivis par notre équipe pluridisci-
plinaire. Un soutien psychologique est
apporté aux familles mises en diffi-
culté par I'annonce d’un résultat
positif au test de dépistage. L’accom-
pagnement est poursuivi aprés I'an-
nonce du diagnostic si la surdité est
confirmée.

L’implication des parents est primor-
diale dans le développement de la
communication et du langage, la rela-
tion affective entre la mére et I’enfant
joue un roéle trés important dans
I'appétence a communiquer. Afin de
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Somme

les aider des conseils leur sont
donnés :tout d’abord, observer atten-
tivement le bébé afin d’apprendre
comment il communique : direction du
regard, amorce ou interruption d’un
mouvement, etc. Au fur et a mesure
que ses parents réagiront a ces
signaux, le tout petit comprendra qu’il
est en train de communiquer. Imiter
les sons, les expressions faciales du
bébé: en attirant son attention, on lui
confirme ce qu’il sait déja. Se mettre a
la hauteur du bébé de facon a établir
un contact visuel constant pour mieux
capter ses initiatives de communica-
tion et tenter de comprendre ce qu’il
veut, ce qu’il n’aime ou n’aime pas. Le
visage de son interlocuteur lui fournit
des indices visuels importants. Per-
mettre la mise en place d’un tour de
réle dans I’échange non verbal, pré-
requis indispensable a la conversation
langagiére.

Enfin, nous leur proposons une
consultation réguliére avec une ortho-
phoniste pour accompagner les
parents dans le repérage des inten-
tions de communication de I’enfant et
évaluer I’évolution du développement
du langage.

Voila pour la premiére phase de I'étude,
la deuxieme a-t-elle commencé ?

Elle est en cours depuis novembre
2003 et il est trop tot pour tirer des
conclusions. Ce que I'on peut déja dire
c’est que cela s’annonce difficile. Les
mamans recoivent une information a
la maternité. Nous leur proposons de
faire tester 'audition de leur nouveau-
né a 8 semaines de vie, dans un lieu de
leur choix:a Amiens, service ORL du
CHU ou 3 ORL libéraux;a Abbe-
ville : Centre Hospitalier ou 2 ORL libé-
raux ou dans 2 centres
médico-sociaux situés a Albert et
Roye. Les mamans sortent de la mater-
nité avec un rendez-vous dans le lieu
qu’elles ont choisi. Les médecins sont
informés des patients qu’ils recevront.
Les familles sont rappelées par télé-
phone 48 h avant la date prévue pour
le rendez vous.

Malgré cette procédure trés banalisée,
nous avons du mal a faire venir les

familles. Les conditions météorolo-
giques hivernales qui rendent parfois
les déplacements difficiles et la fré-
quence des rhinopharyngites et des
bronchiolites en cette saison peuvent
étre des facteurs explicatifs. Nous
avons prévu I’évaluation sur 6 mois et
nous comparerons ces 2 stratégies.

Quelles sont vos conclusions ?

L’étude de la premiére phase est ter-
minée. Nous avons noté une majora-
tion significative de [I’anxiété
maternelle aprés I’annonce d’une ano-
malie au test et ce aussi bien en cas
d’absence d’oto-émissions unilatérale
que bilatérale mais celle-ci reste stable
pendant la période entre les 2 tests et
ne retentit pas sur la qualité des inter-
actions. Ce dépistage a été tres bien
accueilli par les mamans, méme dans
le cadre de notre protocole un peu
lourd. Pourquoi ne le fait-on pas tou-
jours? demandent les parents. Ce qui
est pour nous treés encourageant c’est
de voir combien ce programme de
dépistage a sensibilisé les familles a la
surdité et les aamené a étre trés atten-
tifs aux réactions auditives de leur
bébé. Lorsque nous les recevons pour
le 2¢éme test, les parents ont fait leurs
propres tests et arrivent en ayant une
idée trés précise de I'audition de leur
enfant. Ils se trompent rarement.

On peut espérer que cette sensibilisa-
tion continuera tout au long de I’en-
fance, caril ne faut pas considérer que
ce dépistage a la maternité soit la
réponse au dépistage de la surdité de
I’enfant. Il n’a pas d’autre objet que de
dépister les surdités congénitales.
C’est un dépistage nécessaire mais
complémentaire qui s’ajoute au dépis-
tage permanent qui doit étre le fait de
tous les professionnels de I’enfance
devant toute anomalie de développe-
ment et a la vigilance constante dont
doivent faire I’objet tous les enfants a
risque.

En attendant que des décisions soient
prises au niveau national, nous allons
chercher des financements auprés de
ARH (agence régionale de I’hospitali-
sation) afin de pérenniser le dépistage
a la maternité. ¢

I'expérience de
I'Eure

INTERVIEW DU
DR YANNICK LEROSEY

Comment est née cette initiative de
dépistage néonatal dans I'Eure?

Je me suis intéressé a l'audition de
I’enfant au CHU de Rouen ou je tra-
vaille a temps partiel en otologie et en
audiophonologie pédiatrique. Quand,
il ya5 ans, j’ai pris la chefferie de ser-
vice de I’hopital d’Evreux, j’'ai souhaité
que I'on mette en place un dépistage,
au moins sur la maternité de I’hopital
(2000 accouchements/an).

Le dépistage systématique a com-
mencé a I’hopital d’Evreux le 1er sep-
tembre 1999. Apreés 2 ans, nous avons
souhaité étendre ce dépistage a tout le
département. Nous avons pris contact
avec les pouvoirs publics, et nous
avons obtenu (difficilement) des cré-
dits. Depuis le 1er janvier 2003, le
dépistage est donc fait dans les 7
maternités de I’Eure qui totalisent
environ 6000 naissances par an. Fin
septembre 2003, nous avions dépisté
8 surdités (4 surdités sévéeres ou pro-
fondes, 3 surdités moyennes et 1 sur-
dité unilatérale).

Qui finance ce dépistage?

Le dépistage a démarré en 1999 a la
maternité d’Evreux grace a I'implica-
tion de la directrice de I’hdpital qui
trouvait le projet intéressant et a
décidé de prendre en charge une par-
tie des frais sur ses propres crédits.
Pour pouvoir étendre le dépistage a
tout le département, il a fallu trouver
des financements que nous avons mis
3 ans a réunir. Le budget est assuré
par le Conseil Général (1/3 a titre
expérimental), le Conseil Régional
(1/3) et la Drass Haute Normandie
(1/3). Il ne concerne que le dépistage
a la maternité, ni le diagnostic de
confirmation ni la prise en charge thé-
rapeutique.

De quel matériel disposez-vous ?
La maternité d’Evreux, qui est la plus
grande du département, est équipée
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d’otoémissions et de PEA automatisés.
Les autres maternités ne sont
équipées que d’otoémissions. Notre
but est de renouveler chaque année un
appareil pour disposer dans chaque
maternité d’un appareil mixte: otoé-
missions et PEA automatisés.

Qui fait le dépistage ?

Dans les petits centres il est fait par les
infirmiéres ou sages-femmes de la
maternité. Dans les trois plus grandes
maternités, il est fait par les infir-
miéres du service ORL.

Chaque maternité a envoyé, 2 ou 3
mois avant la mise en route du projet,
2 ou 3 personnes a Evreux pour que
nous les formions. La formation a duré
deux demi-journées. Les appareils
sont tres simples a utiliser.

Les otoémissions sont faites a J+3. Les
PEA automatisés peuvent étre faits a
J+1.

Comment proposez-vous le dépistage ?
Comment se fait le suivi?

On remet aux parents, a I'arrivée a la
maternité, une feuille d’information ou
I’'on explique le test, les éventuels
résultats et ce a quoi cela peut aboutir.
A partir de I’'an prochain, les futures
mamans auront l'information en
consultation pré-natale, a un moment
ou elles sont plus disponibles.

Nous demandons systématiquement
I’autorisation aux parents de tester
I’audition de leur enfant. Jusqu’a pré-
sent, sur 9000 tests réalisés, nous
n’avons eu qu’un refus.

Quand il y a un dépistage positif, nous
les rassurons en leur disant que ce
n’est qu’un dépistage, pas un dia-
gnostic. lls sont reconvoqués 3 ou 4
semaines plus tard dans le service ORL
de I’hopital d’Evreux ou de I’hopital de
Vernon pour 6 des 7 maternités. Pour
la maternité d’Evreux, en cas de dépis-
tage positif par OEAP, nous réalisons
aussitdt un PEAA et une reconvocation
uniquement si ce deuxieéme test est
suspect. Un médecin et une infirmiere
sont présents lors de cette reconvoca-
tion.

Y-a-t-il des psychologues dans I'équipe ?
Non, nos budgets ne le permettent
pas! Nous avons convenu avec les
infirmieres et les sages femmes, de ce
qui devait étre dit aux parents en cas
de dépistage suspect. Le maitre mot
est de ne pas alarmer, de rassurer en
attendant de revoir le médecin, car
nous savons que la majorité des dépis-
tages positifs vont s’avérer étre des
enfants normo-entendants un mois
plus tard. Au moins pour ce qui
concerne le dépistage par OEAP
seules.

Quand on revoit les parents pour le
2¢me test, notre discours dépend des
résultats de celui-ci. Mais seulement
deux médecins prennent en charge
ces reconvocations, et travaillant tous
deux en audiophonologie pédiatrique
au CHU de Rouen, ils sont habitués a
gérer les annonces de diagnostic avec
les parents.

Qu’en est-il de I'avenir?

Nous avons |’accord de nos 3 dona-
teurs pour poursuivre le financement
du dépistage une année de plus. Si fin
2004 nous ne parvenons pas a faire
prendre en compte la surdité dans sa
globalité, c’est-a-dire le dépistage, le
diagnostic avec les moyens qui vont
avec, et le suivi, c’est-a-dire les moyens
de rééducation:orthophonistes, édu-
cateurs, psychologues, nous nous
trouverons devant de réels problémes.
A titre d’exemple le CAMSP d’Evreux a
qui nous envoyons tous les enfants
dépistés, vient de recevoir un effectif
de 7 enfants supplémentaires. On ne
pourra pas poursuivre cette expé-
rience au-dela de I’année prochaine si
ce centre n’a pas lui aussi les moyens
nécessaires.

J’ai proposé a la Région Haute Nor-
mandie un projet global de prise en
charge de la surdité, qui tient compte
du dépistage, des moyens nécessaires
au diagnostic et a la prise en charge
(rééducation et implant cochléaire si
besoin ). Mais pour le moment, aucune
décision n’a encore été prise.

Pourtant le dépistage dans I’Eure fonc-
tionne parfaitement, puisque fin sep-

EE B

tembre 99% des enfants nés dans le
département ont été testé.

Malgré cela, si nous n’arrivons pas a
mobiliser les moyens nécessaires, il
nous faudra arréter car nous dépiste-
rons et n’aurons rien ensuite a propo-
ser aux parents (pas suffisamment de
moyens en personnel pour la rééduca-
tion,et pas suffisamment d’implants
cochléaires au niveau du CHU de
Rouen). ¢

Centre Hospitalier Universitaire
Hépital Nord

Place Victor Pauchet

80054 Amiens Cedex

Chef de service : Pr Vladimir Strunski
Praticien : Dr Catherine Kolski

Tél 03 22 66 83 35

Centre Hospitalier Général

Hopital Saint Louis

17 rue Saint Louis

27203 Evreux Cedex

Chef de service : Dr Yannick Lerosey
Tél. 02 32 33 80 92

Actualité : création d’une com-
mission de travail sur le dépis-
tage, voir p. 5
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Technique

Grandes manoeuvres dans le secteur de

I'audioprothése

L’annonce en octobre 2003, du rachat par Audika des 23 centres de I’Aide Auditive, la société
créée par Bernard Azéma, a suscité une intense surprise dans le microcosme de
I'audioprothése. Bernard Azéma qui était président de 'UNSAF, union des trois syndicats
d’audioprotheses, a démissionné de ce poste et assure l'intérim jusqu’au congres 2004. Il
nous a semblé que cet épisode était révélateur d’'une évolution de ’ensemble du secteur de
I'audioprothése. Bernard Azéma a accepté de répondre a nos questions.

Comment expliquez-vous la politique de
rachat menée par quelques groupes?

C’est un mouvement général de concen-
tration et de développement capitalis-
tique qui est a ’ceuvre en France, mais
aussi en Europe. Les franchises dispa-
raissent au profit du rachat en propre.
Ceci est une suite logique des cinq élé-
ments suivants:

| - Le statut commercial de la profession
d’audioprothésiste - qui est aussi pro-
fessionnel de santé, ce qui peut heurter
les autres professionnels de santé dans
notre pays.

Il - Les perspectives de développement
du marché des aides auditives sont favo-
rables en raison du vieillissement de la
population. N'oublions pas que le mar-
ché est constitué par 80% de presbya-
cousiques.

Il - De facon logique, on assiste alors a
un achat de parts de marché par les plus
puissants sur le plan économique et
financier.

IV- En France, ou il existe un écart impor-
tant entre le prix et le remboursement,
on peut s’attendre a une réduction de cet
écart avec en contrepartie un développe-
ment du marché (seulement 300000
appareils adaptés en 2003, le double en
Allemagne et en Angleterre, un Francais
sur deux qui a besoin d’une aide auditive
ne le fait pas faute de moyens).

V - La négociation se fera dans un délai
inconnu, faute de visibilité sur la volonté
des politiques qui nous gouvernent sur
I’avenir de notre régime de sécurité
sociale. Elle se fera avec les mutuelles et
les assureurs, seuls les plus gros résis-
teront. Le processus de concentration
commencé n’est pas terminé et on verra
de plus en plus d’audioprothésistes indé-

Le groupe Audika

Entré au second marché de la Bourse de
Paris en 1998, il développe depuis une
politique agressive d’acquisitions - il y
aurait environ 200 audioprothésistes
indépendants proches de la soixantaine.
“Nous sommes ouverts a toutes formes de
rachat” annonce Audika dans les revues
spécialisées. Cette politique porte ses
fruits puisque actuellement 270 centres
répartis sur 73 départements se
retrouvent sous I'enseigne Audika.
Audika vise pour le moment
essentiellement le marché frangais mais
travaille a une ouverture sur I'Europe.
Le groupe concurrent qui se lance lui

aussi dans une politique de rachats de
laboratoires est CCA-Amplifon dont
I'envergure est européenne et méme
mondiale, Amplifon ayant des
laboratoires installés aux Etats-Unis.

Les autres réseaux sont constitués de
centres indépendants, rarement des
franchisés et qui ont créé des centrales
d’achat, produits ou espaces
publicitaires ou les deux, tels Audition
Conseil, Audition Santé, etc... Le plus
ancien, le réseau Entendre se distingue
par l'accent mis sur la formation de ses
adhérents. Il a annoncé sa fusion avec la
société qui gere Krys (optique) pour
constituer un vrai réseau de distribution
et concurrencer Audika et CCA dans le
rachat de centres.

pendants disparaitre au profit des
chaines.

Les financiers ont des modes d’évaluation
qui ne sont pas forcément ceux du client. On
ne peut s’empécher de penser que les
critéres de gestion vont prendre le pas sur la
convivialité. Est-ce que la qualité des
produits est telle qu’elle va suffire a fidéliser
le client et que I'accompagnement devient
moins essentiel ?

Si I’on reste dans le domaine de la pres-
byacousie, il est certain que I’arrivée du
numérique a changé lI'image du pro-
duit: 'utilisateur s’adapte plus rapide-
ment, trouve un confort réel et une
grande efficacité par rapport a I’analo-
gique.

Dans la presbyacousie classique, si le
patient fait la démarche assez tot - et la
I'information du public devient essen-
tielle - I'habituation est rapide et I'audio-
prothésiste a peu de soucis. Les
fabricants commencent d’ailleurs a pro-
poser des produits relativement fermés,
avec peu de réglages, adaptables rapi-
dement et donc moins onéreux.

La grande difficulté vient des personnes
qui attendent pour essayer un appa-
reillage et dont la mémoire auditive s’est
figée;ils n’arrivent pas a s’adapter aux
nouvelles perceptions sensorielles. Il faut
alors disposer d’appareils relativement
ouverts sur lesquels I"audioprothésiste
peut intervenir et travailler par palier.
Ces appareillages continueront a étre
exigeants en temps face aux patients et
en formation pour I'audioprothésiste.
Mais c’est aussi le travail le plus intéres-
sant et le plus gratifiant.
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On a le sentiment en France que
I'appareillage auditif est un luxe. Par
rapport a nos voisins, sommes-nous plus
chers? Ou en est-on des discussions sur la
dissociation du prix du produit et de la
prestation d’appareillage ?

Le colit en France pour le patient est par-
ticulierement élevé, en raison des faibles
remboursements alors que le prix de
I'appareillage est plutét moins élevé que
chez nos voisins et nettement moins
élevé qu’aux Etats-Unis -environ 1/3
moins cher.

La prise en charge méme symbolique de
la stéréophonie a eu un effet positif avec
la possibilité de faire intervenir les
mutuelles ou assureurs sur les deux
aides auditives, mais surtout, sur la vali-
dation de l'indication dans I'esprit du
consommateur et a moindre échelle du
corps médical.

L’information des prix produit - presta-
tion auprés du consommateur va entrer
inéluctablement dans les faits, pour la

Progrés, technologique et
régression sociale. ..

La loi de financement de la Sécurité
Sociale de 2000 a créé le Comité
interministériel des prestations sanitaires
(CEPS) qui doit donner un avis sur le
tarif de responsabilité, c’est-a-dire sur le
prix du remboursement des produits et
des prestations associées. Cest I’ Afssaps
(Agence frangaise de sécurité sanitaire
des produits de santé) qui est chargée du
secrétariat scientifique de la CEPS.

L"AFSSAPS créée en 1998 est compétente
en matiere d’évaluation et de police
sanitaire sur tous les produits de santé,
qu'ils soient soumis a autorisation ou
non. L’arrété du 11 octobre 2000 stipule
que ne peuvent étre inscrits au TIPS que
les audioprotheses qui auront fait preuve
d’un rapport prix/ performance meilleur
que celui des protheses déja inscrites.
Depuis rien n’a avancé, en particulier
parce qu’il s’agit de définir un tarif de
remboursement pour le produit et la
prestation.

raison simple que I'avis du CNC signé par
la profession avec les consommateurs et
les pouvoirs publics stipule clairement
que le consommateur a droit a cette
information sur une proposition de base
et sur une proposition de confort. Les
professionnels en sont d’accord, le pré-
sent avis stipule que le méme audiopro-
thésiste doit délivrer le produit et la
prestation.

Pour I’enfant, la premiére génération de
numériques a été “tipsée”, les nouvelles
ne le sont pas, c’est ainsi que les enfants
n’en bénéficient pas, ceci est trés
regrettable.

Vous étes un spécialiste de I'appareillage de
'enfant trés jeune. Avec le dépistage
néonatal qui se prépare, comment les
familles pourront-elles étre dirigées vers des
audioprothésistes suffisamment compétents
dans ces appareillages trés délicats?

Le dépistage néonatal interpelle forte-
ment les professionnels. Nous devrions
voir arriver en consultation de tres, trés

C’est ainsi que la prise en charge par les
organismes sociaux des nouvelles
prothéses mises sur le marché depuis
2000 n’est plus possible, du fait de la
non-entrée en vigueur du nouveau
systeme. Si compte tenu de la modicité
des remboursements pour les adultes,
I'impact est limité, les fabricants ne
sollicitant souvent pas 'inscription, pour
les enfants il n'en va pas de méme.

Nous avons interrogé quelques
audioprothésistes pour savoir comment
ils résolvaient le probléeme sur le terrain.
Voici les trois mauvaises solutions
évoquées:

m Continuer a utiliser les numériques de
1ere génération, inscrits au TIPS (et donc
priver 'enfant des progres intervenus
depuis)

m Délivrer des protheses récentes mais
falsifier les indications sur la facture
(procédé peu recommandable)

® Demander aux parents de régler la
facture et de se retourner vers la CDES
pour obtenir tout ou partie de la somme
sous forme de compléments d’AES ou
vers I"’AGEFIPH s’il s’agit de jeunes de
plus de 16 ans.

jeunes enfants. Les audioprothésistes ne
sont pas formés pour ces prises en
charge, aussi la profession souhaite la
mise en place d’une formation complé-
mentaire.

Comment voyez-vous cette nouvelle
formation?

Les syndicats d’audioprothésistes sont
préts et ont fait des démarches en ce
sens aupres des ministéres de la santé et
de I’éducation nationale. Nous propo-
sons la création d’un master, en deux
ans, apres le diplome d’état actuel. Ce
master formerait les audioprothésistes-
audiologistes spécialisés dans I'appa-
reillage de I’enfant, mais aussi dans les
explorations fonctionnelles, le réglage
des implants cochléaires, la prise en
charge des acouphéniques, sous l'auto-
rité médicale assurant la prise en charge
de toutes les pathologies en audiologie.

On se plaint en France que 'audiologie
n’existe peu ou pas, il est clair que si
nous avions un cursus du type licence -
master - doctorat, nous aurions des étu-
diants qui se destineraient a la recherche
en audiologie et a son enseignement.

L’enseigne “Aide Auditive” va-t-elle
disparaitre? Et vous-méme continuerez vous
certaines de vos activités ?

L’enseigne Aide Auditive ne disparait
pas, elle va perdurer pour repérer les
laboratoires pédiatriques que j’ai créés,
Paris 8eme, Paris 15éme Clermont dans
I’Oise, Amiens et Caen et également
identifier au sein du réseau Audika les
laboratoires dédiés, dans les grandes
villes, a I'appareillage de I’enfant.

Comme consultant, pendant les trois
années qui viennent, mon role sera de
former les audioprothésistes spécialisés
dans I'appareillage de I’enfant et de les
accompagner dans leur exercice profes-
sionnel. C’est un effort d’identification
fort, mais également un engagement de
formation et qualité auxquels je suis trés
attaché. Il concrétise ce qui me tient le
plus a cceur dans mon exercice profes-
sionnel et pour lequel je reste dispo-
nible. ¢
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Technique

Lies systémes haute fréquence

NATHALIE LAFLEUR*

Les systemes haute fréquence optimisent la compréhension de la parole dans des
environnements bruyants. Ainsi, les principales causes de dégradation du rapport signal sur
bruit telles que la réverbération, le bruit ambiant ou la distance se trouvent minimisées. Nous
vous présentons les deux systemes les plus récemment mis sur le marché.

1. Systeme MICROLINK- Société
PHONAK

Historique:

m1997 - MicroLink de Phonak (récepteur
FM miniature sans fil)

11998 - HandyMic de Phonak avec la tech-
nique du multi microphone

m2000 - Claro dAZ FM (intégration com-
plete de la technologie FM)

m2002 - Campus S avec synthétiseur
m2003 - Récepteur multifréquences avec
synthétiseur

Principe de fonctionnement et spécificités :

Un microphone radio émetteur, placé pres
de la source sonore envoie par modulation
de fréquence (FM) le signal ainsi capté a un
récepteur connecté, en général, par un
sabot lorsqu’il s’agit d'un appareil auditif
contour d’oreille, ou par connexion
“directe” lorsqu’il s’agit d'un implant
cochléaire.

La technologie la plus récente met a notre
disposition :

m2 émetteurs:
Le Microlink :

O Embase multifonction, entrée audio
(TV ou autre)

O Module de fréquence interchangeable
O Embase de recharge

O Multi microphones avec
positions : *grand angle, *zoom ou *super
zoom

O portée entre 5 et 7 metres

O consommation du récepteur : Monofré-
quence 1,8 mAh, multifréquence 2,1 mAh

Le CampusS:

O Sélection simple du canal actif

O Sécurité par verrouillage du clavier

O Antenne intégrée dans le cable du
microphone

O Mini microphone commutable en mode
directionnel ou omnidirectionnel

O Prise d’entrée audio (TV ou autre)

O Alimentation par accumulateur (12
heures d’utilisation en moyenne)
D’apres Phonak Suisse, il n'y aurait pas de
compatibilité entre Lexis et MicroLink CIS

m 2 récepteurs:

Récepteur mono fréquence:

O S’enclenchent sur la plupart des contours
d’oreille grace a des sabots spécifiques
(marque de I’Aide Auditive)

O Antenne interne

OPrix (1 emetteur, 2 récepteurs, 2
sabots):2191 € TTC

Récepteur multi- fréquence

O Synchronisation automatique de la fré-
quence (Wallpilot ou Campus S)

O Réglage optionnel de la balance entre les
signaux FM et le micro de I’ Aide Auditive
O Antenne interne

OPrix (Campus S, 2 récepteurs S, 2
sabots):2761 € TTC

2. Systeme LEXIS- Société OTICON-
Société STARKEY - Société BERNA-
FON

Historique : ce nouveau systéme haute fré-
quence est distribué en France depuis
quelques semaines

Principe de fonctionnement et spécificités :
Le principe de fonctionnement est iden-

tique au précédent systéme.

Voici ci- apres quelques différences.
Portée : de 10 m a 30 m.

m1 émetteur

ORéponse en fréquence élargie (surtout
dans les basses fréquences)

O Multi microphones a positions : **Omni,
**Focus, **Superfocus

OLa distance émetteur/récepteur peut

CONNAISSANCES SURDITES -

1ER TRIMESTRE 2004 -



atteindre 10 metres

O Avec le fil d’antenne cette distance peut
atteindre 30 metres

O Compatibilité multifréquence (donc
compatible avec des systemes FM déja
existants, a I'exception du MicroLink CIS)
O Alimentation par accumulateur (environ
8 heures en continu) mais aussi possibilité
par pile AAA (10 heures environ)

O Prise d’entrée audio (TV ou autre)
OPrix : (1 Lexis, 2 récepteurs, 2 sabots)
2167 € TTC

m 1 récepteur

ORéglage de gain par un trimmer (plage
de 14 décibels)

O Antenne interne

o Consommation : 2,2 mAh. ¢

* Audioprothésiste a Audivi

** Remerciements p. 2
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Comment financer un systéme HF

Pour les enfants:
m Handiscol

mintervention possible de la CDES sur justificatifs (lettre motivée du médecin
de I’enfant et de I'audioprothésiste), par une attribution de complément d’AES

mfonds de secours de la sécurité sociale, aide exceptionnelle de la mutuelle parentale
maide au financement par certains comités d’entreprise de grandes sociétés

(CEA, EDF..))
Pour les adultes :

mfonds de secours de la sécurité sociale, aide exceptionnelle de la mutuelle

m AGEFIPH

Quelques conseils pratiques

Il faut tout d’abord insister sur le fait
que 'adaptation d’un systéme HF
implique I'information, I’adhésion et
I'implication de I’équipe
pluridisciplinaire qui suit I’enfant
(médecin ORL, orthophoniste,
instituteur,audioprothésiste...) et bien
sr ses parents.

M Cette premiere étape est suivie
d’informations écrites ou
audiovisuelles qui sont confiées a
’équipe enseignante pour une
premiere découverte “théorique”.

M |’étape suivante consiste en
I’adaptation “technique”,
I’audioprothésiste couple I'appareil
auditif de I’enfant au systéme HF et
vérifie la connexion ; puis des tests
sont effectués en intégrant le facteur
distance et ainsi, a plusieurs metres
'un de 'autre, I’enfant, en fonction de
son age, sera capable soit de répéter
les mots énoncés par le porteur de
I’émetteur, soit de désigner des objets
ou des personnes (pour les plus
jeunes).

M La troisiéme étape est a visée
informative auprés de l'instituteur de
I’enfant. L’audioprothésiste expliquera
a I'enseignant le fonctionnement
technique et la mise en place
(éventuellement pour les plus jeunes).

Il est important de ne pas en rester la
et de reprendre contact avec le corps
enseignant au bout d’une semaine ou
deux afin de faire le point sur la
participation de I’enfant et de répondre
aux questions éventuelles.

Avec les systémes HF miniaturisés
disponibles aujourd’hui, I'utilisation se
révéle étre autant scolaire que familiale
(branchement direct de I’émetteur sur
la télévision), alors qu’il y a quelques
années ce matériel restait souvent dans
la classe de I'éleve (poids,
encombrement...).

En fonction de la surdité de I’enfant et
de I’apport de son appareillage auditif,
on abordera avec I’'équipe
pluridisciplinaire et les parents le
sujet:

M en grande section de maternelle en
prévision d’une utilisation plus aisée en
CcpP

men CM2 en prévision de la classe de
6eme

B si une évolution de la perte auditive
intervient

M suite a la demande du corps
enseignant.

Il faut tout de méme souligner que de
nombreux collégiens et lycéens sont
peu disposés, malgré la
miniaturisation, a utiliser un systéme
HF. Ainsi il peut étre intéressant de
faire un test en le confiant a
I’adolescent afin qu’il puisse donner
son avis et quantifier I'apport.

La plus “jolie” petite phrase qui m’a été
dite suite a I’adaptation d’un systéme
HF flt celle-ci: “depuis la semaine
derniére je ne regarde plus par la
fenétre... je voyais les nuages et le
ciel... maintenant je regarde ma
maitresse’ Antonio, 8 ans, sourd
sévére intégré.

N.L.
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Bl International

Enfants sourds en Afrique sub-saharienne

ELISABETH MANTEAU*

Trop souvent, sans doute avec de bonnes
intentions, les missions occidentales ont
apporté en Afrique méthodes, lots de
protheses récupérées, appareillages divers,
livres... sans se préoccuper de la capacité et
de la volonté des interlocuteurs a en faire

Maurilanie

usage. C’est une autre démarche qu’a choisi
OdM: aller la ou on I'appelle et répondre aux
demandes formulées par des organisations

locales.

Des écoles africaines pour
les enfants sourds

Depuis 10 ans qu’elle existe, notre asso-
ciation, Orthophonistes du Monde (OdM),
est intervenue dans plusieurs pays
d’Afrique de 1'Ouest et d’Afrique centrale,
seule ou en partenariat avec d’autres
ONG!; pour ma part, j’ai assuré des mis-
sions au Togo, au Bénin et au Cameroun?.
Dans la plupart des pays de cette région
africaine, des écoles pour enfants sourds
existent dans les grandes villes, trés peu
d’entre elles ont des internats, ce qui limite
beaucoup la prise en charge des enfants de
I'intérieur des pays. Au Togo, par exemple,
il y a deux écoles a Lomé¢, la capitale, qui
se situe tout a fait au sud du pays, et
depuis peu une autre école a I'extréme
nord du pays, rien entre les deux.

La majorité des écoles d’Afrique de
I'ouest, des plus anciennes en tous cas, a
été fondée par des pionniers de I'éducation
des enfants sourds, parfois formés en
Europe, le plus souvent formés sur place
dans les années 70 par Andrew Foster, pas-
teur américain. Ce missionnaire a eu une
action trés importante pour la sensibilisa-
tion aux problemes de la surdité et pour la
création des premieres écoles pour enfants
sourds dans les pays anglophones
d’Afrique de I'ouest, mais aussi au Burkina
Faso, etc. Il a également formé des dis-

Sénegal
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Cite
d'lvaire

Burkina
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g
Ghana \2

Migéria

ciples venus des autres pays de la région
qui ont a leur tour fondé des écoles dans
leurs pays et formé sur le terrain leurs
assistants.

Treés souvent, aucune autre formation n’a
été apportée par la suite a tous ces pro-
fessionnels qui réalisent un travail esti-
mable;les pionniers sont trés deman-
deurs de réactualiser leur formation
continue pour eux-mémes et de pouvoir
proposer a leurs jeunes collegues de
réelles formations initiales et continues.
Choisir de travailler auprés des jeunes
sourds ne semble pas constituer unique-
ment un souci de carriére car les salaires
que les écoles peuvent leur verser sont
rarement a la hauteur de leur engagement,
de leur bonne volonté et de la créativité
dont ils doivent faire preuve pour pallier
le manque de formation et de matériel.
Plus qu’une aide matérielle, ¢’est souvent
une aide en matiére de formation que ces
enseignants demandent. Quant aux ortho-
phonistes, ils sont quasiment absents de ce
paysage professionnel ; c’est d’ailleurs la
raison pour laquelle OdM considere
comme prioritaires les actions de forma-
tion (une formation initiale d’orthophonie
démarre au Togo cette année, ce sera la
premiére dans les pays francophones de
cette région).

Le dépistage de la surdité n’est bien stir
pas assuré dans ces pays ott des problemes
primaires de santé sont encore trés pré-
gnants:le paludisme, la poliomyélite,
d’autres maladies causent encore des
nombreux déces et handicaps;un dépis-
tage de la surdité ne peut encore étre
considéré comme une priorité. Le plus sou-
vent, ce sont les proches qui constatent la
surdité de leur enfant (ce qui exclut la
reconnaissance des surdités les plus
légeres), d’ott des diagnostics tardifs.
Meéme lorsque ce diagnostic empirique est
réalisé, il ne peut pas toujours étre
confirmé par un audiogramme. Les ser-
vices d’'ORL sont rares et pas toujours
équipés. Un enfant peut suivre une scola-
rité dans une école spécialisée sans que sa
surdité ne soit jamais mesurée, ni méme
confirmée par un examen audiométrique.

La difficile question des
appareillages

L’appareillage des enfants sourds reste
alors, on s’en doute, un probleme tres dif-
ficile a envisager. Méme si les médecins
ORL locaux et/ou des professionnels
étrangers organisent des opérations de tes-
ting, cela ne résout pas la question.

m Premier probleme: se procurer des pro-
theses adaptées. Cet appareillage est tres
coliteux et aucune couverture sociale ne
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peut permettre de le prendre en charge.
Meéme si on récupere parfois des prothéses
d’occasion, il faut pouvoir les adapter aux
enfants. Méme si on réussit, lors de mis-
sions, a réaliser des audiogrammes et des
prises d’empreinte pour faire adapter ces
protheses, il reste le probleme des réglages,
de la maintenance, etc. Quelques ONG
(dont OdM) organisent parfois des opé-
rations de ce type mais elles restent mar-
ginales et ne résolvent pas le probleme de
fond pour I’ensemble des enfants sourds
de ces pays.

mDeuxiéme probleme:les sources d’é-
nergie. Les piles des contours d’oreilles
sont trés colteuses et restent hors de
portée des budgets de la plupart des
familles. De plus, en dehors des grandes
villes, il est difficile de s’en procurer et elles
sont tres difficiles a stocker du fait de la
chaleur et de 'humidité. Les anciennes
protheses de type boitier sont mieux
adaptées car elle utilisent des piles batons
que l'on trouve sur tous les marchés, les
boitiers semblent également étre mieux
supportés pendant les grosses chaleurs.
Nous avons vu au Cameroun des pro-

theses boitiers a énergie solaire, fabriquées
au Botswana, qui pourraient constituer
une réponse;elles semblent assez rudi-
mentaires mais leur principe peut étre inté-
ressant.

Toutes ces constatations nous ameénent a
réfléchir avec nos partenaires, Handicap
International (HI) entre autres, a des
solutions qui permettraient a nos collegues
africains de prendre en charge, sinon la
fabrication, du moins le montage et le
réglage de prothéses moins cotteuses,
mieux adaptées?. Un groupe de travail se
met en place dans ce sens au sein d’'OdM
et nous sommes intéressés par les idées de
tous...

Les langues des signes

Le Pasteur Foster avait apporté avec lui la
langue des signes américaine. Les ensei-
gnants formés ont gardé des dictionnaires
d’American Sign Language (ASL). Depuis,
aucune formation ne leur a permis de com-
pléter leur formation mais les signes uti-
lisés sont issus de ces signes de '’ ASL qu’ils
avaient appris. Dans les écoles on utilise

Orthophonistes du Monde

Orthophonistes du Monde
2, rue des Deux-Gares
75010 PARIS

Site : orthophonistes.fr

Orthophonistes du Monde (OdM), est une association dont les
ressources proviennent principalement des adhésions de ses membres.
Les orthophonistes qui partent en mission pour OdM sont toujours
bénévoles, tout comme les membres du Comité Directeur qui organise
et suit les missions et les projets. OdM intervient depuis sa création (en
décembre 1992) dans divers pays d’Afrique, d’Asie, d’Europe de I’Est,
du Moyen-Orient, etc. Ses actions ne sont pas exclusivement en
direction des personnes sourdes ; des missions de formation ou d’appui
peuvent étre mises en place pour toutes les pathologies relevant du
domaine de I'orthophonie. OdM ne choisit pas a priori les pays ou ces
missions auront lieu mais monte toujours les projets en réponse a des
demandes émanant d’associations ou d’institutions de ces pays.

En Afrique sub-saharienne, les demandes sont importantes dans le
domaine de la surdité, d’ou I'importance de concerter nos actions et de
les inscrire dans une réflexion a long terme avec nos partenaires
africains et également avec les autres associations qui interviennent
dans ces pays (Handicap International, Ortho-Bénin, etc.).

Courriel : orthodumonde@wanadoo.fr

B [frique sub-saharienne I

également, surtout avec les jeunes enfants,
ou ceux dont le dépistage a été tardif, les
“signes du village”, signes iconiques lar-
gement utilisés en communication véhi-
culaire pour les échanges (généralement
treés concrets) entre des villageois d’ethnies
et donc de langues vernaculaires diffé-
rentes. Au Burkina-Faso, Abel Kafando,
Directeur de I'école de Ouagadougou, a
réalisé un petit dictionnaire intégrant ces
signes “naturels”4.

Dans la dynamique des Etats Généraux, HI
et OdM ont initié un temps de formation
continue au Bénin et un atelier de réflexion
autour des langues des signes au Togo.
Dans le premier cadre, un petit groupe de
professionnels francais a travaillé a travers
des apports théoriques et pratiques mais
surtout en privilégiant les échanges entre
professionnels africains pour avancer
dans la réflexion sur les méthodes uti-
lisées :I'accent a été mis sur ce qu’est réel-
lement I'acquisition d"une langue, qu’elle
soit orale/écrite ou langue des signes, en
insistant sur le fait que le francais signé
n‘est qu'une “méthode” pédagogique,
pas une langue.

Dans latelier qui a suivi, des profession-
nels sourds et entendants du Togo, du
Bénin et du Burkina ont échangé sur la
nécessité d’évolution de la LS utilisée
(issue de I’ASL), notamment pour en com-
pléter le lexique, et sur le besoin d’har-
moniser les signes utilisés a I'intérieur de
chaque pays et au niveau de la “sous-
région” (Afrique de I'Ouest). Quant al’é-
volution possible de la LS utilisée, trois
options se dégagent : une orientation vers
I"’ASL du fait que les signes utilisés sont
issus de cette langue, ou vers la LSF du fait
des relations privilégiées avec les profes-
sionnels francophones et l'acces plus
facile a la documentation en francais, ou
encore un développement d'une langue
des signes originale qui s’est déja ébauchée
autour des signes de 1’ASL qui ont obli-
gatoirement été “africanisés” et qui se sont
conjugués avec des signes traditionnels uti-
lisés au village ; I'atelier n"a bien entendu
pas répondu a ces questions que les pro-
fessionnels ont emportées avec eux pour
les approfondir dans leurs pays, mais il a
semblé aux participants qu’on assistait
peut-étre aux prémisses d'une “LSAFO”,
langue des signes d”Afrique francophone

CONNAISSANCES SURDITES

1ER TRIMESTRE 2004 - N° 07



Rfrique sub-saharienne

de l'ouest...

Bien entendu, en tant que linguiste, je suis
passionnée par cette histoire des langues,
liée aux mouvements des hommes, la LSF
en traversant 1’ Atlantique était devenue
I’ ASL, le retraversant elle devient encore
une autre langue des signes.

Méthodes éducatives et/ou
rééducatives

Les projets éducatifs de ces écoles se sont
structurés de facon empirique, a partir des
besoins les plus urgents et des ressources
locales. Parce que c’est dans cette méthode
que le Pasteur Foster a formé les premiers
enseignants, la plupart de ces écoles utili-
sent le francais signé (le francais est la
langue d’enseignement de ces pays) mais
avec des signes issus de I’ASL (ceux que le
Pasteur Foster leur a enseignés). Les
enseignants ont développé beaucoup de
savoir-faire en matiere de pédagogie et les
résultats qu'ils obtiennent sont dignes d’es-
time quand on considere leurs conditions
de travail. Un certain nombre d’enfant
réussissent a acquérir les apprentissages
fondamentaux, a passer parfois un
diplome de type certificat d’étude, a
apprendre un métier manuel. Bien
entendu familles et professionnels vou-
draient maintenant dépasser ce niveau de
scolarisation.

L’éducation de la parole et du langage oral
est une préoccupation de la majorité des
enseignants et des familles, mais dans la
plupart des écoles, aucun professionnel n’a
été formé pour cela, et le fait que trés peu
d’enfants soient appareillés ne les aide pas
a démarrer une prise en charge de ce type.
Certaines familles qui avaient pu faire
appareiller leurs enfants en Europe ont
d’ailleurs été trés décues des résultats, les
protheses seules n’ayant bien entendu pas
suffi a “faire parler” leurs enfants.

Dans certaines écoles des méthodes édu-
catives ou rééducatives ont parfois été
apportées lors de missions ponctuelles par
des professionnels européens ou améri-
cains;on voit parfois des documents ou
des bribes de pratiques issus du LPC, de
la méthode verbo-tonale, etc. mais lorsque
ces méthodes ne reposent pas sur de réelles
formations et un réel projet, elles sont le
plus souvent abandonnées ou inopé-

rantes. C'est une des raisons qui avaient
prévalu a la mise en place des EGS:il nous
semblait essentiel que nos partenaires afri-
cains déterminent eux-mémes leurs projets
et les choix méthodologiques qui pour-
raient y mener.

Et le matériel?

Les écoles sont rarement équipées de maté-
riel spécialisé. Dans un certain nombre
d’endroits elles ont déja des difficultés a se
procurer les équipements de base de
toute école: tables, bancs, papier, crayons,
etc. On trouve au mieux un audiometre en
état de marche, trés rarement une cabine
d’audiométrie insonorisée, parfois un
petit amplificateur de table (pour des
dizaines d’enfants), le plus souvent... rien.
Par ailleurs, il faut que le personnel soit
formé pour utiliser le matériel spécifique.
A N’'Djaména, un audiometre a été laissé
il y a quelques années par une mission
humanitaire européenne de passage au
Tchad, il est dans un placard, personne ne
sait I'utiliser.

Et rien non plus, ou peu de choses,
comme matériel pédagogique (livres, ima-
giers, etc). La récupération de matériel peut
parfois aider ponctuellement mais ne suf-
fit pas et surtout est rarement adaptée (la
moitié des images d'un imagier francais
sont inutilisables car trop éloignées de la
réalité locale:les pieces de la maison, les
ustensiles de cuisine, les vétements, les
magasins, etc.) Lors des missions OdM,
nous essayons avec nos collegues africains,
de créer, ou de trouver dans les ressources
locales, du matériel qui corresponde a la
culture des enfants.

Quelles orientations ?
Quels projets?

Certaines de ces observations pourraient
laisser penser que I'avenir est bien sombre.
Je ne voudrais pas laisser cette impression.
Tout d’abord, on rencontre chez les pro-
fessionnels africains (sourds et enten-
dants) avec lesquels nous collaborons une
bonne connaissance des enfants sourds et
de leurs modes de communication, ainsi
qu'une grande intuition pédagogique.
Chaque école a bricolé (le terme n’est pas
péjoratif) des organisations, des progres-
sions pédagogiques, des formations, des

modes palliatifs de communication, etc.
Des initiatives ont été prises qui peuvent
étre porteuses d’enseignement pour nous,
par exemple des expériences d’intégration
“al’envers” : des enfants entendants inté-
grés dans une école pour enfants sourds a
Douala (Cameroun) et dans un college de
Porto-Novo (Bénin). Cette grande richesse
doit faire 1'objet d’échanges, de mutuali-
sation, d’approfondissement, de réflexions
communes, d'un enrichissement mutuel.
C’était un des objectifs des Etats Généraux
de la Surdité auxquels nous avons
participé.

Et puis le travail mené par ces écoles a
donné espoir a des parents qui se rencon-
trent, se documentent, se mobilisent. Aux
cOtés des professionnels, ces familles ont
déja commencé a faire évoluer I'image des
sourds dans leur société et a faire entendre
des pouvoirs locaux que les personnes
sourdes africaines ont a la fois des besoins
a assumer et des potentialités a partager. ¢

* Orthophoniste, professeur de sourds
et linguiste

Chef de service du SESALIS de Nevers
Vice-Présidente d’OdM (Orthophonistes
du Monde)

1. La Lettre d’OdM, Bulletin trimestriel de 1’asso-
ciation.

2. Elisabeth Manterau et Béatrice Thivilliers-
Goyard : “La prise en charge des enfants sourds dans
les pays d’Afrique sub-saharienne”, in L'Ortho-
phoniste n°222, pp. 30-31, 2002.

3. Elisabeth Manteau : “Quelques pistes de réflexion
sur le travail aupres des enfants sourds ou entendants
en Afrique”, in L'orthophoniste n°187, pp. 14-16,
1999.

4. Abel Kafando : Les mains qui parlent. Introduction
a la Communication manuelle au Burkina-Faso,
1990.
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B

Etats Généraux de la Surdité au Bénin

BRIGITTE CABROLIE-AUBONNET*

es participants représentaient des

associations de sourds (37 %), des pro-

fessions médicales et para-médicales
(24 %), des pédagogues et enseignants (20 %),
des représentants des administrations et
ministéres (7 %) ainsi que des parents d’en-
fants sourds (5 %).

Les conférences trés appréciées ont abordé
plusieurs themes :

maspects théoriques de 1'audition, des sur-
dités et de leurs traitements

mapproche historique de 1'éducation des
sourds

m état des lieux des prises en charge dans les
différents pays d”Afrique de I'Ouest
mappareillage des surdités

m données actuelles de I'éducation et de la
rééducation des enfants sourds en France
mnouveaux programmes scolaires en Afrique
de I'Ouest

m états des lieux sur I'enseignement spécia-
lisé en Afrique...

Les participants ont pu confronter les expé-
riences spécifiques a chaque pays, échanger
sur la situation actuelle et envisager ensemble
des projets a mettre en place. Les quatre ate-
liers ont permis une réflexion sur les themes
les plus problématiques:

m La vie sociale des personnes sourdes et le
cadre juridique

m La prise en charge médicale et médico-tech-
nique

m La langue des signes, le langage oral et écrit
mLa pédagogie et I'enseignement des per-
sonnes sourdes.

Dans ces ateliers les questionnements des

participants ont été nombreux et riches et les
débats entre sourds, entendants, parents et
professionnels ont permis d’élaborer des pro-
positions concretes et d’envisager les condi-
tions de leur réalisation.

Un interprétariat en langue des signes a eu
lieu tout au long des travaux.

Projets prioritaires

11 est ressorti des Etats Généraux une volonté
dynamique des participants africains avec
plusieurs objectifs et axes prioritaires:

m Formation de personnel en audiométrie et
formation pour augmenter les possibilités
d’appareillage. Des actions seront co-orga-
nisées entre plusieurs pays, avec différentes
associations, pour organiser des échanges
permettant de fédérer les initiatives et de
coordonner les pratiques.

m Formation pédagogique des enseignants de
I’Afrique de I'Ouest. Réflexion sur 'instau-
ration des nouveaux programmes pédago-
giques dans les écoles d”Afrique de I'Ouest.
Formation concernant la psychologie de I'en-
fant sourd. Une formation pour I'obtention
du diplome d’orthophonie a débuté au
Togo en automne 2003. Les criteres de
sélection (Baccalauréat et cotit élevé de la for-
mation) rendent les candidatures béninoises
difficiles pour le moment. Si certains peuvent
s’y engager, nous les aiderons a trouver des
bourses.

® Harmonisation de la langue des signes en
Afrique. Actuellement, c’est plutét le frangais
signé qui est utilisé a partir de signes amé-
ricains. Un groupe de travail (Togo-Bénin-
Burkina Faso) s’est réuni a Lomé apres les
EGS. La volonté d’harmoniser une langue

Les Etats Généraux de la surdité organisés du 7 au 13 juillet 2003 a Cotonou ont
eu droit a une large couverture médiatique. Deux chaines de TV, trois radios et
huit journaux de la presse écrite ont couvert I’événement organisé par Ortho-
Bénin, Ortho-Bénin-France, Orthophonistes du Monde et Handicap International.
Les Etats Généraux ont réuni 83 participants venant de huit pays de I’Afrique de
I’Ouest: Bénin, Burkina, Cameroun, Cap-Vert, Gabon, Guinée, Togo. Les
associations francaises avaient délégué neuf personnes. Cing étudiantes
francaises en stage au Bénin y ont également participé.

L’ambiance des Etats généraux a été si studieuse et fructueuse que I'idée a été
émise d’organiser tous les deux ou trois ans une manifestation identique,
éventuellement dans un autre pays que le Bénin.

des signes dans toute I Afrique de I'Ouest est
nettement apparue.

m Création d'un groupe de réflexion avec des
personnes sourdes, 1’administration, des
parents, des professionnels pour définir un
statut de la personne sourde et présenter des
projets aux instances concernées. Nécessité de
se référer a des textes législatifs.

Apreés les Etats Généraux a eu lieu une for-
mation - recyclage a Cotonou, organisée par
ODM et HI (Hnadicaps International),
regroupant une vingtaine de participants des
Etats Généraux. Elle a permis de poursuivre
et d’approfondir les points abordés lors des
EGS.

Ortho-Bénin-France

Cette association a but humanitaire intervient
au Bénin pour apporter un soutien, intellec-
tuel et matériel, a des enfants et adultes han-
dicapés ou présentant des pathologies lan-
gagieres. Elle est engagée dans ce pays
depuis dix ans pour accompagner, dans le
domaine de l’orthophonie, la formation
d’enseignants, le suivi de scolarité et le par-
rainage d’enfants, I'envoi de documentation.

Pour 2004-2005, Ortho-Bénin France a plu-
sieurs projets de formation concernant:

m |a prise en charge d’enfants sourds

m]es troubles du langage écrit

m]a prise en charge d’enfants présentant un
handicap mental.

Ces formations seront réalisées par plusieurs
animateurs qui se rendront dans les différents
centres et écoles. Chaque action comprendra
une formation théorique et pratique, I'apport
de documents écrits et de matériel, 'échange
des expériences de chacun. Les formations
seront adaptées aux demandes des person-
nels pour répondre au mieux aux conditions
spécifiques du Bénin. 4

* Ortho Bénin France

Pour obtenir les actes des EGS ou plus de ren-
seignements sur l'association OBF, sur ses
actions et ses parrainages, vous pouvez contac-
ter Marie Bazille, Ortho Bénin France, 9 allée
Marie Laurent 75020 Paris, 01 43 67 80 96
Courriel : marie.bazille@wanadoo.fr
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CONDUITE DU BILAN
NEUROPSYCHOLOGIQUE
CHEZ L’ENFANT

de Michele Mazeau

Ceux qui ont entendu Michéle Mazeau
a Acfos IV ou tout récemment aux
journées d’études “Audition et Vision”
savent la rigueur, le perfectionnisme
de ses exposés et aussi la passion qui
anime ses recherches, démarrées avec
des enfants IMC, pour débusquer les
multiples  “chausse-trappes et
impasses, mais dont la solution est
essentielle pour I’enfant’.

Dans l'avant-propos, I'auteur parle
d’une véritable enquéte, a l'instar
d’une enquéte policiere. Non visibles,
les troubles neuropsychologiques ne
se révelent que par leurs
symptomes : évolution du langage,
échec scolaire, conduites étranges...
D’ou I'impossibilité de faire un bilan
neuropsychologique avant I’age de 3-
4 ans. D’ou la nécessité d’apprendre a
travailler avec “ténacité, expérience et
méthode” i repérer les indices utiles,
poser les bonnes questions, faire des
hypothéses plausibles et les tester,
interpréter les réponses et en tirer les
conséquences.

L’ouvrage de Michéle Mazeau est un
véritable manuel destiné a tous les
professionnels confrontés aux anoma-
lies de développement et aux troubles
des apprentissages chez
I’enfant : orthophonistes, médecins
pédopsychiatres et neuro-pédiatres,
psychologues, médecins et psycho-
logues scolaires.

Le livre est présenté de telle sorte qu’il
peut se lire dans I'ordre et dans le
désordre, chaque chapitre se suffisant
a lui-méme. Les différents para-
graphes sont numérotés et chaque
chapitre comporte tous les indices qui
permettront d’avoir toute I'informa-
tion utile sur un théme donné, sans
difficulté et sans impasse. Chaque cha-
pitre se termine par des présentations
d’exemples de pratique clinique qui
montrent que le “réductionnisme”

Amandine est en retard pour tout:la marche, le graphisme et le langage. A 4
ans son jargon est incompréhensible. Le CMPP qui la suit diagnostique une
“déficience mentale isolée, d’étiologie indéterminée” sans qu’aucun test
psychométrique n’ait été pratiqué, “cela ne semble pas souhaitable”.

Or vers 6 ans, des passations de tests (niveau de raisonnement, de
connaissances acquises, de langage) donnent des résultats surprenants: pas de
retard patent de langage ni d’intelligence. Ils confirment aussi les intuitions des
parents (précédemment qualifiées de déni): “elle comprend tout”.

Un examen neuro-pédiatrique et 'IRM aboutissent a un nouveau

diagnostic : “malformation cérébrale responsable de troubles moteurs touchant les
gestes fins et la parole, chez une enfant d'intelligence normale, sans autres troubles
associés”. Amandine a appris a lire et a écrire avec un ordinateur et est a 7 ans

et demi en CE1.

n’est pas forcément ou d’aucun le
pense.

Le premier chapitre réhabilite les tests
psychométriques accusés, pas tou-
jours a tort, de favoriser un étique-
tage, notamment le fameux Ql, peu
favorable a I’évolution de I’enfant.
Pour I'auteur, I’évaluation psychomé-
trique, bien utilisée, permet de faire un
premier inventaire des compétences
et incompétences de I’enfant, de four-
nir des indices sur son fonctionnement
mental, de mettre de coté les a priori
qui font écran a tout bilan (par
exemple la situation familiale), de
“débrouiller’ 1a situation.

Dans cette optique, les différents tests
disponibles sont analysés, item par
item.

Les chapitres suivants traitent:

mdes compétences linguistiques et du
diagnostic de la dysphasie

mdes fonctions praxiques et neuro-
visuelles

mdes fonctions mnésiques

mdes fonctions attentionnelles et exé-
cutives (rarement explorées).

Le dernier chapitre partant du constat
que généralement les signes d’appel
qui conduisent a proposer une évalua-
tion sont les symptomes scolaires,
montre “comment la démarche pro-
posée jusqu’ici pour chacun des
troubles cognitifs spécifiques, s’actua-

lise lors de I'exploration d’une anoma-
lie d’acces a la lecture, d’une incompeé-
tence en calcul, voire d’un échec
scolaire global inexpliqué.”

M. Mazeau conclut:“Ce long proces-
sus, qui conduit du symptéme au dia-
gnostic nécessite méthode, rigueur et
esprit d’analyse. Il requiert également
beaucoup de temps et des cliniciens
formés a ces techniques car il n’y a pas
de bilan-type’. Son ouvrage est une
contribution précieuse a la formation
de ces professionnels.4

*Acfos IV : Les troubles neuro-viseuls chez I'en-
fant sourd. Paru dans le Hors-Série n° 1, sep-
tembre 2003.

Journées d’Etudes : “Perception visuelle et
mémoire” (a paraitre).

Michéle Mazeau est médecin de réédu-
cation et pratique la neuropsychologie
dans le service de soins et d’intégration
pour enfants handicapés moteurs de
LADAPT-Ordener a Paris.

H Micheéle Mazeau

CONDUITE DU BILAN
NEUROPSYCHOLOGI
QUE CHEZ ’ENFANT
Masson, 2003

35 €, 237 pages

Conduite du bilan
neu logi
chez Fenfant
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Blocnotes

Le débat occulté : celui de I’injustice sociale

299

“est une “autorité” de la DASS qui fit entériner par le

Veme Plan un concept parfaitement incompatible avec

un idéal de progres - quel qu’il puisse étre - en affir-
mant, a propos du systéme éducatif, que les besoins étaient
“quantitativement couverts” pour les sourds sévéres ou pro-
fonds.

Cette petite phrase d’un haut fonctionnaire s’obstine a émer-
ger de mes souvenirs militants. En ces temps lointains, 1’¢-
ducation des enfants décrétés “sourds”, par opposition aux
“malentendants”, ne prévoyait qu’un cycle primaire, le seul
qui leur fiit reconnu accessible par la doctrine officielle. Les
enfants déficients sensoriels n’étaient pas encore soumis a
I’obligation scolaire, et 1'une des actions de la jeune
ANPEDA fut de s’associer a ’ANPEA* sur ce point essen-
tiel.

Que des sourds profonds aient pu faire des études supérieures
n’interpella visiblement personne aussi longtemps qu’il s’est
agi des rejetons de famille huppées. D’autant qu’a 1I’époque,
leur disgrace n’était jamais rendue publique et que leur sco-
larité se poursuivait dans de rares et cotiteux cours prives. C’est
al’extérieur du systéme d’enseignement spécialisé qu’ont pris
naissance et se sont répandues des pratiques qui permirent aux
jeunes sourds de démontrer leur “aptitude a la pensée abs-
traite”. Des I’entre deux guerres, notre papesse de ’ortho-
phonie, Suzanne Borel-Maisonny, conseillait des parents venus
de toute la France et bientot de toute 1I’Europe. La plupart des
fondateurs de I’ANPEDA avaient suivi les cours par corres-
pondance de la John Tracy Clinic en les traduisant de 1’anglais,
tandis que les conceptions pionnicres du professeur Guberina
inspiraient des pratiques éducatives novatrices.

Faire prendre en compte par les pouvoirs publics les ensei-
gnements de 1’audiophonologie ne fut pas une mince affaire.
1y a un quart de siécle, une orthophoniste évoquait ainsi son
vécu personnel dans un stage parental : “Mes premieres armes
dans [’éducation des enfants sourds, je les ai faites sous la
direction de Mme Borel. J ai ainsi suivi plusieurs meres des
années durant, et je m’étais fait une idée optimiste de ce dont
ces enfants sont capables. Par la suite, j 'ai exercé dans une
institution. Il m’a fallu déchanter et prendre en compte le fac-
teur familial dans [’équation éducative.”

Cette époque est loin, et les termes de 1’équation n’ont cessé
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d’évoluer. Mais je ne connais aucune exception a cette réa-
lit¢ dérangeante : c’est par des parents - de ceux, bien évi-
demment, qui jouissent de quelques avantages sur le plan cul-
turel et social et peuvent s’allier a des professionnels éclairés
- qu’a été balayée la résignation devant le scandale du “quan-
titativement couvert”. Ce fait s’est confirmé quel qu’ait été
I’objet du lobbying : orthophonie, appareillage, verbo-tonale,
coéducation, LPC, LSF, et récemment, bilinguisme et
implantation cochléaire.

Ce qui a changg, durant les derniéres décennies ? Mais tout : la
précocité du diagnostic, les techniques prothétiques, les
connaissances (de la cognitique a la psychosociologie) la for-
mation des professionnels, le role parental, la proximité des
ressources...

Tout saufla difficulté, pour les décideurs, de concilier les impé-
ratifs d’un systéme d’enseignement avec ceux d’une éduca-
tion “a la carte” - le quantitatif et le qualitatif. Ce qui amena
les pouvoirs publics, via le “décret Fabius”, a se défausser sur
les familles....

Une étude de 'UNAF consacrée aux “droits de I’enfant”
constatait que pour jouir de ces droits, les jeunes sourds
devaient avoir des parents qui en aient les moyens. Nous ne
sommes plus au temps des “méres sacrificielles” et les pro-
gres du systéme éducatif spécialisé sont indéniables. Encore
ne faut-il pas confondre la “communauté” et I’individu.

Le branle-bas de combat de I’Education Nationale, généré pour
une bonne part par la proportion des éléves sortant illettrés du
systéme scolaire, devrait nous mettre en garde : les besoins des
¢éléves n’étaient-ils pas jugés “quantitativement couverts’ jus-
qu’a ce qu’une coalition de parents et de chercheurs soit relayée
par une volonté politique ?

Les jeunes sourds, eux, ne représentent qu’un enfant sur mille
et - qu’on m’excuse de rapporter cette remarque obscene - les
amener a un niveau de formation scolaire modeste cotte “aussi
cher que la formation d’un ingénieur”... Si les militants de la
surditude souhaitent que leurs besoins soient “qualitativement
couverts” - ce qui, dans I’état actuel de nos attentes, devrait
viser a les doter d’un bilinguisme authentique - ils seraient
avisés de rester vigilants et de cultiver les vertus de la compé-
tence et de la solidarité.
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O Abonnement groupé (pour une méme adresse)

- 3 abonnements : 25 % de réduction, soit 90 euros (au
lieu de 120 €)

Date et signature obligatoire :

Nom/Prénom . ........ ... - 5 abonnements : 30 % de réduction soit 140 euros
Adresse ..ot (au lieu de 200 €)
O Abonnement Parents/Etudiants :25 €
CodePostal ............ .. ... .. ...... /Etudi
Ville . . .
i Tarifs pour la France métropolitaine.
Tél. .. R Nous contacter pour I'étranger
Profession ... Nom/Prénom . ... ... ... ..
Adresse . ... ...
O Ci-joint un chéque a I'ordre d’ACFOS Villeuoi oo Code postal .......cveeveenen.
3 Je régle par virement bancaire a ACFOS Tl
Profession . ......... ... . ...

AGEFIPH Association de gestion du
fonds pour I'insertion professionnelle
des personnes handicapées

AGPEDA Association girondine de
parents d’enfants déficients auditifs
ALPC Association pour la promotion et
le développement de la LPC

ANPEDA Association nationale de
parents d’enfants déficients auditifs
BUCODES Bureau de coordination des
associations de devenus sourds et
malentendants

CAMSP Centre d’action médico-sociale
précoce

CAPE)S Certificat d’aptitude au
professorat de I’enseignement des
jeunes sourds

CDES Commission départementale
d’éducation spéciale

CHU Centre hospitalier universitaire
CIS Centre d’information pour la surdité
CLAPEAHA Comité de liaison et d'action
des parents d'enfants

et d'adultes atteints de handicaps
associés

CLIS Classe d’intégration scolaire
(primaire)

3 Ci-joint un chéque a I'ordre d’ACFOS
3 Je regle par virement bancaire a ACFOS

Date et signhature obligatoire :

Glossaire

CNCPH Conseil national consultatif des
personnes handicapées

CNEFEI Centre national d’études et de
formation pour I’enfance inadaptée
COTOREP Commissions techniques
d'orientation et de reclassement
professionnel

CROSMS Comité régionaux de
I’organisation sociale et médico-sociale
CTNERHI Centre technique national
d’études et de recherches sur les
handicaps et les inadaptations

EPSR Equipe de préparation et de suite
du reclassement

IME Institut médico-éducatif

INJS Institut national de jeunes sourds
IRM Imagerie par résonnance
magnétique

IUFM Institut universitaire de formation
des maitres

IVT International visuel theatre

LEJS Loisir éducatif de jeunes sourds
LPC Langue parlée complétée

LSF Langue des signes francaise

MDSF Mouvement des sourds de France
OEAP Oto-émissions acoustiques
provoquées

ORS Observatoire régional de la santé
PEAA Potentiel évoqué auditif
automatisé

PHRC Protocole hospitalier de recherche
clinique

PMI Protection maternelle et infantile
SAFEP Service d’accompagnement
familial et d’éducation précoce

SESSAD Service d’éducation spéciale et
de soins a domicile

SM Sourd moyen

SS Sourd sévére

SP Sourd profond

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

TH Travailleur handicapé

UNIFED Union des fédérations et
syndicats nationaux d’employeurs sans
but lucratif du secteur sanitaire, médico-
social et social

UNIOPSS L'Union nationale interfédérale
des ceuvres et organismes privés
sanitaires et sociaux

UNISDA Union nationale pour l'insertion
sociale des déficients auditifs



