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lumière, peuvent aussi être gênés par trop
de lumière. Une de mes patientes d’une
quarantaine d’années ne supportait pas la
vue d’un pull over blanc qui l’éblouissait.
Les verres teintés améliorent la vision des
contrastes et filtrent les faibles longueurs
d’ondes - des études semblent montrer
que les faibles longueurs d’ondes sont
toxiques pour la rétine. 

Ces filtres doivent être choisis avec
soin :essayer plusieurs filtres, à l’intérieur
et à l’extérieur, mesurer si le filtre n’altère
pas l’acuité visuelle, la vision des cou-
leurs. Certains de mes patients ont des
filtres de différentes couleurs qu’ils uti-
lisent pour l’intérieur ou pour l’extérieur.
Il ne faut pas cependant faire un dogme
de l’utilisation des verres teintés, notam-
ment avec les adolescents qui parfois les
refusent car ils sont assez stigmatisants.

Les perspectives d’avenir
Les recherches se poursuivent dans dif-
férents domaines : la thérapie génique
(elle consiste à injecter dans les cellules
cibles de la rétine le gène normal à l’aide
d’un vecteur viral), la greffe de rétine, les
implants rétiniens. 

Je voudrais conclure avec cette phrase du
philosophe Canguilhem qui dit :”Nous
voici parvenus au point où la rationalité médi-
cale s’accomplit dans les connaissances de sa
limite, entendue non comme l’échec d’une
ambition, mais comme l’obligation de chan-
ger de registre”. La prise en compte d’un
malade ne relève pas de la même res-
ponsabilité que la lutte rationnelle contre
la maladie. Notre travail de médecin ne
s’arrête pas à un diagnostic mais c’est là
que tout commence parce que la vie
continue et qu’il faut aider à accompa-
gner.

Dr Georges Challe
Hôpital de la Pitié-Salpêtrière, Paris

* Photorécepteurs : cellules de la rétine qui reçoi-
vent la lumière et transforment cette énergie
lumineuse en énergie électrique qui va être
conduite via les voies optiques et rétro-optiques
au cerveau où le message visuel va être reconsti-
tué.

Vous travaillez depuis plusieurs années
le thème de la rencontre des parents
avec la surdité.
Je rencontre des parents qui sont
confrontés aux préjugés sociaux que
les parents entendaient autrefois sans
se sentir concernés. 

A la naissance, le corps réel de l’enfant
est dépositaire des constructions ima-
ginaires des parents. Ces dernières ont
des conséquences symboliques : l’en-
fant est intégré à la généalogie, il
ordonne par sa présence les places de
la mère et du père et, certaines fois, il
détermine le destin de la fratrie. Dès le
début, la mère parle à son enfant et le
discours maternel présente au bébé le
pré-mâché du langage et de la langue.
Autrement dit, parce que la mère parle
à l’enfant, elle lui donne les prémisses
de la réalité qu’il rencontrera ;c’est son
rôle de porte-parole selon l’expression
de Piera Aulagnier1. Les mamans
s’adressent à l’enfant qu’elles pensent
posséder. Dans les faits les parents
offrent à l’enfant ce qui leur a été légué
par leur propre famille, par leur propre
histoire. Dès avant la naissance de
l’enfant, les parents lui ont déjà tracé
le chemin. De multiples actions pour
l’accueillir dessinent, construisent un

paysage imaginaire : le lieu où il va
vivre. C’est un lieu trouvé–créé à l’in-
tention de l’enfant2.

Préalablement au diagnostic, tout
enfant sourd est d’abord un enfant
entendant dans une famille d’enten-
dants puisque rien ne vient mettre en
évidence que l’enfant est privé d’audi-
tion, complètement ou partiellement.
Les parents parlent à leur enfant
entendant. 

Le jour où l’ORL fait le diagnostic, on
s’aperçoit qu’il y a deux mondes, celui
d’avant la porte du médecin et celui
d’après la porte. Avant la porte, les
parents ont un enfant entendant, avec
certes quelques doutes puisqu’ils
consultent, mais après, ils n’ont plus
du tout le même enfant, celui-ci est
immédiatement différent. Le médecin,
pour apaiser cette angoisse qui
émerge chez les parents prononce
parfois ces mots : “Mais c’est le même
enfant pourtant !”. 

Le diagnostic entraîne deux consé-
quences. D’une part la rupture du
contrat narcissique entre les parents et
l’enfant et entre les parents
eux–mêmes. “Il n’y a jamais eu de
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Parents entendants, surdité :
des rencontres extra-
ordinaires 

Après la découverte de la
surdité, les parents doivent
affronter une situation
nouvelle. Quelles
représentations se font-ils de
la surdité ? Comment les
professionnels peuvent-ils les
accompagner ?
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sourds dans ma famille” : désormais il
y a de l’étrange, voire un étranger chez
eux. D’autre part, la parole de la mère
qui insérait l’enfant dans un système
de parenté, dans une structure lin-
guistique se trouve désavouée. S’en-
suit une demande des parents qui
cherchent à sauvegarder le peu de
lumière qui jaillit de leur enfant. Les
parents veulent maintenant de l’ordi-
naire, c’en est fini des rêves. 

Si les parents entendants d’enfants
entendants croient que leur enfant est
comme ils le pensent, qu’il correspond
à la profondeur de leurs attentes nar-
cissiques, année après année, ils per-
çoivent doucement, parfois
violemment, que l’enfant qu’ils avaient
rêvé n’est précisément pas comme
leur rêve, il est un autre. Les parents
entendants d’enfants sourds, eux,
connaissent un écrasement du temps,
ils sont privés de cette expérience
essentielle de transformation et de
désenchantement.

Comment les parents vont-ils affronter
cette situation?
La vie intellectuelle et affective des
parents bascule dans un monde
inconnu, et violent parce qu’inconnu.
Intuitivement, ils savent que la surdité
est une affaire délicate, voire terrible.
Une modalité psychique singulière
prend place, elle leur permet d’agir et
de continuer à penser. Le déni est le
mécanisme préférentiel sur lequel
s’étaye leur pensée : la perception - le
mot sourd et l’ensemble de définitions
qu’en donne le discours social - vient
du dehors et de manière concomitante
surgit le refus de celle-ci. Paul-Claude
Racamier3 constate que quels qu’en
soient les degrés, il y a en tout déni de
la violence. C’est un rejet, un véhé-
ment repoussement. Le déni emporte
des pans entiers de la vie psychique. Il
ajoute que le déni n’est pas limité dans
l’espace psychique, qu’il déborde par
contiguïté, voisinage ou opposition.
C’est une opération qui s’en prend au
dehors, elle s’en prend à l’objet - en
tant qu’il est, cet objet, interne
externe, c’est-à-dire placé dans une
position mal définie, il n’y a pas de
déni dont l’objet sorte indemne. Le
déni l’amputera d’une partie des pro-

priétés qui lui sont dévolues. Cette
opération de déni déborde sur l’agir, il
n’y a pas de déni qui ne fait agir - agir
le sujet lui-même, et agir les personnes
de son entourage immédiat, lui aussi
mobilisé par la pression du faire agir.
Les parents sont conduits non pas à
penser l’évènement mais à agir. La sur-
dité fait violemment glisser les parents
vers des lieux extra-ordinaires, hors
norme parce que spécialisés. Néan-
moins, une poussée constante, qui
rappelle la pulsion, mène les parents
vers une place normalisatrice pour leur
enfant. 

Dans cette situation, quel est l’impact de
la rencontre avec les professionnels? 
Il est plus que plausible que l’impact
de cette rencontre réside dans l’élabo-
ration, influencée, d’une représenta-
tion intellectuelle de la surdité et des
actions que les parents mèneront.
Ainsi, quelques lignes de fracture peu-
vent être repérées, donc de différences
entre les parents eux-mêmes. Il y a
ceux qui ont une adhésion militante à
certaines techniques ou méthodes qui
pour un enfant, souvent le leur, se sont
montrées efficaces dans l’émergence
de la parole vocale (langue orale fran-
çaise). Ceux qui rejettent ces mêmes
techniques parce qu’elles n’ont rien
apporté à leur enfant et accompagnent
leur enfant sourd avec la parole ges-
tuelle (langue des signes française).
Enfin, nous notons l’impact d’une non-
rencontre chez des parents qui une
fois leur enfant pris en charge dans les
circuits spécialisés, délèguent com-
plètement l’éducation aux institu-
tions ; leur méconnaissance de la
surdité se double d’une perception
dévalorisée de leur enfant et d’une
rupture de filiation imaginaire. 

Cette rencontre avec les profession-
nels est originairement inégale. Les
parents sont au départ dans une posi-
tion de papa-bébé ou de maman-bébé
parce qu’ils entrent dans des lieux où
tout leur est inconnu :des mots étran-
gers à leur manière de dire et de saisir
le monde. En même temps que leur
enfant, ils “naissent à la surdité”. C’est
dans un dialogue constant que les
parents s’approprient peu à peu les
outils mis à leur disposition, ils le font

avec plus ou moins d’intensité et de
souplesse. Peu à peu, le temps qui
passe aide les parents à devenir des
parents capables de donner une opi-
nion ou de choisir tel aspect du projet
que nous leur proposons et de suggé-
rer eux-mêmes des idées. On peut leur
reprocher de ne pas être toujours
adroits, d’être parfois bornés, mais
s’ils n’avaient agi, avec ou sans les
professionnels, rien ne se serait passé
pour leur enfant. Ce que l’on constate
au bout du compte, ce sont les effets
du déni sur l’enfant. Ces effets sont
plus ou moins marqués ou remarqués,
leur intensité dépend de la manière
dont les outils de communication ont
été présentés aux parents et à l’enfant
et des rapports qu’ont eu parents et
professionnels. 

En effet, la rencontre avec nous autres,
les professionnels, peut aller du sub-
jectif au très subjectif voire au déma-
gogique. Dans ce dernier cas, cela
peut faire basculer les parents, non du
côté de l’appropriation des outils, mais
de la réparation et c’est très diffé-
rent : on rentre alors dans quelque
chose de mécanique qui permet de
dire “il sera comme avant ou pas trop
loin”. C’est cette idée que j’avance
quand je parle de l’enfant sous-enten-
dant ou de ce politiquement correct
souligné par Marc Marschark aux jour-
nées ACFOS en novembre 2000. Celui-
ci disait que traiter les enfants sourds
comme s’ils étaient simplement des
enfants qui ne peuvent pas entendre
les prive de leurs expériences uniques
et il nous invitait à comprendre et à
prendre en compte les différences qui
font des enfants sourds ce qu’ils sont.
Ne pas le faire revient, disait-il, à ne
pas donner aux enfants sourds les
mêmes chances qu’aux autres.

Quels sont les enjeux pour cet enfant
sourd, futur adulte?
Plus tard, lorsque l’enfant est un ado-
lescent ou un jeune adulte, les parents
éprouvent encore l’empreinte du déni,
soit de manière intense, soit de
manière atténuée. Le déni pointe sous
la forme d’un léger regret : “ah ! S’il
n’avait pas été sourd, cela aurait pu
être autrement !”. Ce regret met en
lumière que les parents ne peuvent
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pas faire le deuil de l’enfant enten-
dant, mais il montre aussi que les
parents peuvent renoncer à certains
désirs de leur narcissisme infantile. Ils
peuvent renoncer à certaines choses et
par là même donner une place à l’en-
fant sourd comme tel. La difficile
reconnaissance de l’enfant sourd a lieu
par la mise entre parenthèses de cer-
taines attentes par exemple “quelle
aurait été la voix de mon enfant s’il
n’avait pas été sourd?” 

Le discours des professionnels est
souvent un discours déficitaire. Il
montre l’enfant sourd comme un être
auquel il manque quelque chose. Or, si
ce manque est réel, il structure une
manière d’être du sujet sourd. La sur-
dité engage des soins singuliers, qui
visent tous à donner à l’enfant les élé-
ments culturels de la réalité qui l’envi-
ronne pour qu’il devienne un sourd
adulte capable, ou comme certains
disent dans un langage moderne
“compétent, autonome”. Notre travail
ne consiste pas à le transformer ima-
ginairement en un sourd “presque
entendant”, qui vivra les difficultés de
son existence, plus tard, comme un
fardeau dû à sa situation de sourd. La
non reconnaissance de l’enfant sourd
comme sujet différent des entendants
peut travestir l’enfant sourd, au point
que lui-même devenu adulte se recon-
naît dans le discours des entendants,
et comment peut-il faire autrement
alors que ceux qui l’aiment, arrimés
aux professionnels, ont intériorisé peu
à peu ce discours ? En surdité il n’y a
point de deuil de l’enfant entendant
que l’enfant sourd aurait pu être.
Néanmoins, la plupart des parents
renoncent à certaines attentes pour
permettre à l’enfant de devenir un
adulte, certes confronté toujours à un
monde qui n’est pas tout à fait struc-
turé pour l’accueillir dans tous les
aspects de la vie, mais mieux préparé
pour y vivre. 

Dans son livre “handicap et parentalité -
la surdité, le handicap mental et le
pangolin”, Chantal Lavigne montre à
travers une analyse de la littérature
française spécialisée que les
professionnels ont une représentation
négative de la relation parent/enfant
sourd. Cette représentation les

conduirait à donner peu de place aux
dimensions plus gratifiantes de la
relation, les parents pourraient eux-
mêmes être façonnés par les discours
des professionnels. Qu’en pensez-vous?
Il est vrai que nous décrivons souvent
les aspects morbides de la relation
parents/enfant sourd. Ces aspects
existent, j’ai essayé de montrer com-
bien la surdité fait violence aux
parents et la manière dont ils protè-
gent leur vie mentale, leur pensée.
Cela dit il est différent de discuter avec
les parents, de leur montrer les consé-
quences de la prévalence de certaines
attitudes, que d’avoir une idée pré-
conçue de ce qu’est la relation
parent/enfant sourd.

Préalablement à leur parcours en sur-
dité les professionnels font des
études, mais le diplôme de chacun ne
préjuge pas de son aptitude à travailler
en surdité. Je n’abonderai pas dans le
discours de Freud sur la nécessité
d’avoir questionné sa vie, ses motiva-
tions, pour ne pas tomber dans les
affres du contre-transfert négatif ni du
contre-transfert qui mènerait le pro-
fessionnel vers des situations de
fusion avec les parents, avec l’enfant
ou avec l’un des parents. Cela dit, il
reste en chacun de nous une petite
zone d’ombre jamais éclairée ou peu
éclairée qui nous dicte, malgré de
nombreuses années dans le métier,
une manière de penser ou d’agir. C’est
cette zone d’ombre qu’il faudrait inter-
roger. Si nous jetons un regard cri-
tique sur les injonctions sociales
concernant le handicap, il est vraisem-
blable que beaucoup de profession-
nels s’en inspirent. Nous assistons au
déploiement de la compassion, de la
miséricorde, de l’apitoiement ; le
désengagement du politique et l’émer-
gence du charitable mènent les
parents et les enfants vers une repré-
sentation sociale dont ils ne peuvent
facilement se défaire : une image de
pauvres gens souffrants qu’il faut
aider parce que malheureux. Il est vrai
qu’il s’agit là d’une infantilisation des
parents, alors qu’au quotidien ils font
différemment de l’image sociale que
d’aucuns répandent.  En surdité, la
phrase “faire des parents des parents
compétents” est très actuelle. Mais elle
est lourde de sous-entendus et de

conséquences. Elle sous-entend qu’ils
deviennent incompétents après le dia-
gnostic et que nous autres avons les
compétences pour leur donner une
place de parents. A chaque étape de la
vie de leur enfant, souvent rythmée
par la scolarité, on exige d’eux des
nouvelles compétences, une nouvelle
manière de faire. Nous apportons nos
connaissances à des parents qui nous
semblent éternellement insuffisants,
rarement nous les acceptons comme
des partenaires. Avons-nous peur
d’être démis des nos piédestaux de
gens “supposés savoir” ? Les consé-
quences seraient cette imperceptible
mais sûre identification des parents
aux signifiants de notre bêtise.

Aujourd’hui la question qui doit être
mise au travail, afin de mieux coopérer
et de bannir cette idée que l’un ferait
mieux s’il était à la place de l’autre, est
celle de la professionnalisation des
parents et de la parentalisation des
professionnels. C’est une tâche d’ave-
nir que de provoquer une rencontre
entre parents et professionnels. L’en-
jeu est l’enfant. Atténuer cette per-
ception négative que les
professionnels auraient de la relation
parents/enfant sourd suppose de
replacer les acteurs dans leurs rôles
respectifs.
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