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Editorial

PAR FRANCOISE DENOYELLE

Présidente

I ’actualité dans le domaine de la sur-
dité a été riche ces derniers mois, avec
trois événements importants dans les-

quels ACFOS s’est impliquée et s’implique

toujours fortement :

¢ D’une part, la sortie de la recommandation
de la Haute Autorité de Santé “Surdiié de
Penfant, accompagnement des familles et sutvi
de Uenfant de 0 a 6 ans, hors accompagnement
scolaire”, recommandation qui a suscité de
multiples versions, débats et relectures, et
pour laquelle un texte final a pu finalement
convenir a I’ensemble des professionnels de la
surdité impliqués ;

¢+ D’autre part, la publication du plan 2010-
2012 élaboré par le Ministere du Travail et le
Secrétariat d’Etat chargé de la Famille et de
la Solidarité, plan qui détaille de nombreuses
mesures importantes pour le quotidien des
personnes sourdes, et qui souléve le probleme
del'inadéquation de la formation prévue des
enseignants de I’Education nationale aux
besoins des jeunes sourds pour les années a
venir (ce combat d’ACFOS continue aupreés
des ministeres concernés) ;

¢ Enfin, tout récemment, ’annonce d’une
mission parlementaire, dont le but est la mise
en ccuvre de la généralisation du dépistage
néonatal de la surdité, dépistage pour lequel
la France est maintenant en derniére posi-
tion des pays industrialisés et de I’Europe en
terme de taux de couverture de la
population.

Nous annongons dans ce numéro le prochain
colloque ACFOS VIII qui se tiendra a Paris,
Espace Reuilly sur le théme “Equilibre et
vision chez I’enfant sourd. Usher et autres
déficits combinés”, avec de nombreuses
conférences, débats et témoignages
d’équipes. Réservez la date des mainte-
nant : vendredi 19 et Samedi 20 novembre

2010.

Bonne lecture. %*



Colloque ACFOS VI

Equilibre et vision chez I'enfant
sourd.
Usher et autres deéeficits combinés

19 et 20 Nnovembre 2010

Le dépistage et le diagnostic des troubles visuels sont particulierement importants chez I'enfant sourd,
gu’il s’agisse de troubles de réfraction ou de pathologies s'intégrant dans un syndrome avec surdite.

Le diagnostic précoce de ces troubles permet de mettre en place des mesures correctives ou préven-
tives d’aggravation, mais peut aussi amener a un diagnostic précis de la cause de la surdité, avec
toutes les mesures réeducatives specifiques qui en découlent.

Le colloque ACFOS VIl traitera des différentes déficiences motrices et visuelles et s'intéressera tout
particulierement au syndrome d’Usher.

Tout en prenant en compte les consequences psychologiques de I'annonce du diagnostic sur les
proches de I'enfant et sur le sujet lu-méme, ce colloque a pour objectif :

* De permettre aux professionnels de la surdité de mieux connaitre les mesures a mettre en place pré-
cocement, aussi bien sur le versant visuel qu’auditif, et pour le syndrome de Usher les mesures réédu-
catives précoces du dysfonctionnement vestibulaire ;

* De savoir quels bénéfices on peut en attendre.

Nous souhaitons que ce colloque apporte aux professionnels des préconisations de suivi et de
mesures pratigues au quotidien.

ERRATUM

Les tarifs indiqués précédemment compor-
taient une erreur. Les prix d’inscriptions
définitifs sont les suivants: Bulletin d’inscription disponible

sur stmple demande a

Adhérents* :

O Inscription individuelle : 230 euros ; ACFOS

O Formation continue®* : 300 euros ; .

e . . 11 rue de Clichy

O Tarif réduit (parents, personnes sourdes) : 100 euros ; .

O Tarif groupe (a partir de 5 inscriptions) : 200 euros. 75009 Paris
Tel. 09 50 24 27 87

Non adhérents : 350 euros** Fax. 0148 741401

* Adh. personne physique :30 €/ Adh. personne contact@acfos.org

moral e: 150 €. Voir toutes les modalités sur

www.acfos.org l

o : N ou téléchargeable sur notre site
** Les personnes inscrites au titre de la formation

continue recevront gratuitement les Actes du

www.acfos.org

colloque
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Formations professionnelles

ACFOS 2010

* FP4 : Psychomécanique du langage - Le systeme de la langue,
“niveau 4~

Intervenant: Pr Ronald LOVWE (Linguiste)

Dates: 31 mai et 1¢rjuin 2010, Paris

Colt: 260 €

* FP5 : Psychomécanique du langage - La syntaxe opérative, “niveau
Ve

Intervenant: Pr Ronald LOVWE (Linguiste]
Dates: 03 et 04 juin 2010, Paris

Colt: 260 €

* FPB : Les problématiques découlant d’'un dysfonctionnement ves-
tibulaire chez I'enfant sourd

Intervenantes : Marie France DUBUC (Psychomatricienne), Sylvette
WIENER VACHER ( ORL)

Dates: 07 et 08 octobre 2010, Paris

Colt:350 €

¢ FP7 : Cas particuliers apres Implantation cochléaire pédiatrique

A noter...

Les formations professionnelles sont
réservées a nos adhérents.

Tout le monde peut adhérer a
Acfos : il vous suffit de remplir le
bulletin d’adhésion disponible sur
notre site www.acfos.org ou en
contactant Acfos au 09 50 24 27 87 -
contact@acfos.org

Le contenu détaillé des formations est
disponible a ces mémes coordonnées
el peut vous étre envoyé sur simple
demande.

Intervenantes : Natalie LOUNDON (ORL, PH), Isabelle PRANG (Orthophoniste), Caroline REBICHON (Psychologue]

Dates: 18 et 19 octobre 2010, Paris
Colt: 350 €

¢ FP8 : Accompagnement des adolescents sourds

Intervenantes : Isabelle PRANG (Orthophoniste), Florence SEIGNOBQOS (Psychologue, Psychothérapeute)

Dates: 02 et 03 décembre 2010, Paris
Colt: 350 €

* FP3 : Le controle audiophonatoire de I'enfant implante et la rééducation de la parole

Dates: 09 et 10 déecembre 2010, Paris
Intervenante : Chantal DESCOURTIEUX (Orthophoniste)

ERRATUM

comme cela avait été indiqué).
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Le compte rendu de la 10¢™m¢ journée
d’étude de RAMSES consacrée a la
souffrance psychique de Uenfant sourd
publié dans le N°30 de “Connaissances
Surdités” p. 30-31 a été rédigé par Mme
Joélle FRANCOIS, orthophoniste (et

non pas par Mme Monique Pouyat

Veuillez nous excuser pour cette erreur.




Conférence-débat de 1’Unisda sur la
prévention et ’accompagnement de la

détresse psychologique des personnes
sourdes, malentendantes ou devenues

sourdes

PAR JEAN-LOUIS BOSC

L°’UNISDA* a décidé. en septembre 2008. de la création d’un groupe de travail sur la
détresse psychologique des personnes sourdes ou malentendantes. Une conférence-débat a
eu lieu le 13 février dernier a Bordeaux afin de faire le point sur ce projet et avancée
des travaux. Nous reproduisons ici 'intervention de M. Jean-Louis BOSC. animateur du

groupe de travail de I'Unisda.

ette initiative part de I'observation que la surdité

place de nombreux jeunes et adultes sourds, mal-
L_Jentendants ou devenus sourds, devant des
souffrances psychigues, souvent silencieuses, pouvant
engendrer des conduites a risques (le Rapport Gillot,
en 1998, parle des addictions], jusqu’au suicide.

Il ne s’agit pas de “stigmatiser” les personnes sourdes
ou malentendantes, mais de mieux prendre en compte
leur mal-étre pouvant conduire a des “détresses psy-
chologigues”, non liees a des “maladies mentales”,
meéme si celles-ci peuvent apparaitre par la suite.
Selon 'OMS, la “détresse psychologique” est distincte
des “troubles psychiques” (ou de la maladie mentale)
et du “bien-&tre mental” correspondant aux deux autres
dimensions de la santé mentale.

Si un accompagnement precoce des jeunes en difficulté
et de leurs familles était géneralisé, avec du personnel
mieux forme et informé, les conduites extrémes pour-
raient étre prévenues.

CONSTATS

1. La situation actuelle est peu ou mal connue des asso-
ciations, institutions, professionnels de santé, comme
des Pouvoirs publics.

Les jeunes, les adultes et leurs familles éprouvent tres
souvent des réticences a s’exprimer sur ce sujet qui
risque de provoquer un regard dévalorisant.

2. Peu d’informations sont accessibles permettant
d’avoir:

+ Des éléments statistiques fiables,

¢ Un retour aupres des établissements psychia-
trigues ou des services scolaires,

* Un suivi pour évaluer l'efficacité de la prise en charge.

L’avis des usagers et de leurs familles est rarement
sollicité.

3. Les réponses et les compétences présentent une
grande disparité.

Si un réseau ancien de professionnels spécialisés existe
en lle-de-France, avec un réseau plus récent en Nord-
Pas-de-Calais, rien d’équivalent n’est institué sur le reste
du territoire.

Il n’existe que deux unités de santé mentale pour les
adultes sourds en France: a Paris (rattachée a I'hopi-
tal Sainte-Anne, créée en 2001) et a Marseille (en
2007). Auxquels s’ajoutent, pour I'offre de soins psy-
chiatrigues en lle-de-France, deux centres de psychia-
trie infanto{juvenile pour sourds rattachés aux hdpitaux
d’Orsay et Esquirol a Paris.

De plus, des consultations psychiatriques adaptées pour
adultes ne sont accessibles que dans trois unites,
appartenant aux 12 poles hospitaliers de soins des
patients sourds en LSF (créés en France depuis 1996),
rattachées a 'Hopital de la Pitié-Salpetriere a Paris et
au Groupe hospitalier de I'Institut catholique de Lille et
au CHU de Bordeaux (en relation avec I'hopital
Charles Perrens).

Ainsi, nous observons que la spécificité de la surdité est
ignorée de la majorité des centres de soins et d'ac-
compagnement en France (secteurs hospitalier et libe-
ral), augmentant ainsi les risques d’erreur de diagnostic.

4. Les prises en charge thérapeutiques adaptées s’ave-
rent, elless-mémes, d’une grande disparité.

9. La plupart des personnes sourdes ou malenten-
dantes et leur entourage éprouvent de grandes diffi-
cultés pour trouver des professionnels spécialisés dans
leur environnement. Or, les personnes sourdes, quel que
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Unisda

soit leur age, ont le droit d’avoir acces a un accompa-
gnement psychologique et a des soins psychiatriques
appropriés.

SITUATION DE LA PSYCHIATRIE POUR
LES PERSONNES SOURDES

En faisant un rapide état des lieux, on découvre que
I'orientation de la psychiatrie actuelle minimise depuis
une dizaine d'années 'aide humaine.

Cette situation conduit & un mangue de moyens, natam-
ment en terme de formation, pour repérer correcte-
ment ces fragilités psychiques spécifiques et mettre en
ceuvre, au plus tét, des thérapies mentales ade-
guates: psychothérapie ou psychanalyse (élements indi-
qués dans le Rapport Gillot il y a plus de dix ans).

Le Dipléme Universitaire “Surdité et santé mentale”, pro-
posé depuis 2002 a I'université Paris V, offre une
réponse adaptée mais limitée face aux besoins.

MISE EN PLACE DU GROUPE DE
TRAVAIL NATIONAL

Devant cette situation dramatique, I'UNISDA a mis en
place, en novembre 2008, un groupe de travail sur la
détresse psychologique des personnes sourdes, mal-
entendantes ou devenues sourdes, afin de mieux
connaitre les besoins spécifiques et d'obtenir, par la
suite, des mesures adaptées de prévention, de soins
et d'accompagnement sur 'ensemble du territoire.

NOS OBJECTIFS

A court terme, il est prévu d’'établir un état des lieux,
en mettant en ceuvre une enquéte nationale (avec
un institut de sondage TNS-SOFRES et en relation
avec I'INPES) aupres:

+ Des usagers: personnes sourdes, malentendantes ou
devenues sourdes,

¢ Des familles pour connaitre le vécu, les besoins res-
sentis et les aides trouvees;

* Aupres des professionnels (de la santé : psychiatres,
psychologues, psychothérapeutes, et du medico-
social) pour recenser les aides et services specifiques
actuels en France.

Cette enquéte a fait I'objet des travaux du groupe en
2008-20089 pour la mise au point préalable de ques-
tionnaires pertinents. Des tests de validation ont été
entrepris.

A moyen terme, il s’agit de:

¢ Susciter I'émergence d’'un réseau national de pro-
fessionnels sensibilisés aux troubles spécifiques des per-
sonnes sourdes ou malentendantes et engagés dans
la mise en ceuvre de thérapies mentales adaptées;

* Soutenir I'organisation de colloques et de sessions de
formation sur ce theme pour les professionnels de ce
réseau favorisant I'échange de bonnes pratiques et la
diffusion de I'information;

+ Rendre l'information et I'aide accessibles aux publics
sourds, malentendants et leurs familles.

ENQUETE NATIONALE DE
L’UNISDA : AVRIL - MAI
2010

Prévention et accompagnement du mal-
étre psychologique des personnes sourdes,
malentendantes ou devenues sourdes.

Le mal-étre et la détresse psycholo-
gique des jeunes et des adultes sourds,
malentendants, ou devenus sourds,
véritable question sociale, est aujour-
d’hui un sujet souvent méconnu.
C’est pourquoi, 'UNISDA réalisera de
fin avril a fin mai 2010, une enquéte
nationale afin d’établir un premier état
des lieux sur la situation de mal-étre
psychologique que connaissent, ou ont
pu connaitre au cours de leur vie, les
personnes sourdes, malentendantes ou
devenues sourdes.

Cette enquéte, élaborée en relation
avec 'INPES et avec’aide de I'Institut
TNS-Sofres, mobilise trois groupes
d’acteurs : les usagers, les familles et
les professionnels.

Elle est réalisée par questionnaire sur
Internet avec une version bilingue
(langue des signes / frangcais), la per-
sonne répondant elle-méme au ques-
tionnaire de maniére anonyme. Il est
prévu qu’elle se déroule jusqu’a la fin
du mois de mai prochain.

La date de lancement et ’avancement
de ’enquéte pourront étre consultés

sur le site de 'UNISDA a la rubrique
Actualites : http://www.unisda.org/

Un lien Internet permettra d’accéder,
a partir de FIN AVRIL prochain, aux
questionnaires, avec les vidéos en LSF,
hébergés par TNS-Sofres :

¢ Pour les “publics sourds”, les
“proches” ou les “parents”:
http://catiweb.tns-sofres.com/ enquete-
UNISDA/

¢ Pour les “professionnels” de la santé
et du médico-social (en institution ou
en libéral) :
http://catiweb.ins-sofres.com/ enquete-
professionnels-UNISDA/

Les questions sont simples (le temps de
réponse est de 10 minutes environ).
Une seule question ouverte demande
une réponse écrite (une aide est
envisageable).

Une version papier du questionnaire
“publics sourds” ou “proches” ou
“parents” (a préciser) sera envoyée
(avec enveloppe T) sur demande
aupres de 1’Unisda : 254 rue Saint-
Jacques 75005 Paris (en mentionnant
“Enquéte Unisda”), ou a:
detressepsy(@unisda.or

Cette enquéte est soutenue par Mme
Nadine Morano, secrétaire d’Etat a la
Famille et a la Solidarité, et par M.
Patrick Gohet, président du CNCPH.
Elle bénéficie du soutien financier de
I'INPES, des Fondations Orange et
Caisses d’Epargne.

Merci pour votre diffusion aupres de
associatif et/ou

votre réseau

professionnel.

Jean Louis BOSC
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Unisda

NOS PARTENAIRES

Associatifs

Les assaociations nationales composant 'UNISDA* par-
ticipent a ce groupe de travail, ainsi que:

¢ L’UNAFAM (Union nationale des amis et familles de
malades psychiques),

¢ La FNAPSY : Fedération Nationale des Associations
d’usagers en Psychiatrie,

* L’AFBAH: Association Francaise pour la Bientraitance
des Ainés et/ ou Handicapeés,

¢ ACFOS (Action Connaissance Formation pour la
Surdité),

* Droit au Savoir (Union d’associations nationales pour
promouvoir I'acces aux etudes supérieures et aux for-
mations professionnelles des jeunes handicapés),

¢ La FNSF (Fédération Nationale des Sourds de
France).

Notre groupe de travail est en relation avec:
* France-Acouphenes,
¢ SOS Amitie.

Professionnels

Des professionnels reconnus y sont associés, notam-
ment a Paris:

¢ Le réseau RAMSES (Réseau d’Action Médico-psy-
chologique et Sociale pour Enfants Sourds] fondé en
1990, regroupant une trentaine de professionnels en
lle-de-France,

¢ Le GERS (Groupe d’Etudes et Recherches sur la
Surdité),

* Et le GESTES (Groupe d’Etude Spécialisé “Thérapies
et Surdites”).

Pour I'enquéte nationale, ont été ou seront sollicites:
¢ Les medecins responsables des podles hospitaliers
d’accueil en LSF pour les patients sourds et des Unités
de santé mentale;

¢ Les médecins responsables des hdpitaux psychia-
triques;

¢ Les medecins géneralistes et ORL (conseil de
I'Ordre des médecins);

¢ L'Union nationale des audioprothésistes (UNSAF);
¢ La Fédération nationale des orthophonistes (FNOJ;
* La FEHAP (Fedeération des etablissements hospitaliers
et d'aides a la personne]);

¢ La FNMF (Fédération Nationale de la Mutualité
Francaise];

¢ La FISAF (Fédération nationale pour l'insertion des
sourds et des aveugles de France).

Le Pr Michel Debout, spécialiste des suicides en France
(10500 par an!), nous apporte son concours et par-
ticipe au comité scientifique.

Institutionnels

* L'INPES (Institut national de prévention et d'éducation
pour la santé).

¢ la Fondation Orange et la Fondation Caisses
d’Epargne (d’autres sont en cours).

Des responsables de la Direction Générale de la Sante,
ainsi que Mme Nadine Morano, Secréetaire d’Etat a la
Famille et a la Solidarité, M. Patrick Gohet, président du
CNCPH, et le Pr Michel Debout, président de I'Union
Nationale pour la Prévention du Suicide, soutiennent
notre projet.

ACTIONS POUR 2010

Une mobilisation des usagers, familles et professionnels
a éteé entreprise lors du dernier trimestre 2009. Une
campagne d’'information a été lancée lors d’une ren-
contre le 6 novembre dernier a Paris.

L'enquéte nationale constituera le premier état des lieux
en France du mal-étre psychologique des jeunes et
adultes sourds ou malentendants, répondant a une
guestion sociale demeurant un sujet tabou.

Le calendrier du groupe de travail :

¢ Ter trimestre 2010:recrutement et formation
d’«“enquéteurs-relais” bénévoles locaux, mobilisation des
usagers, familles et professionnels par les enquéteurs,
et organisation de conférences-débats en region.

¢ 2¢eme trimestre 2010:enquéte nationale courant
mars-avril 2010, avec TNS-SOFRES, par questionnaire
sur Internet (et sur papier), avec une version bilingue
(langue des signes / francais), la personne répondant
elle-méme au questionnaire.

Apres leur analyse, la restitution des résultats nationaux
(Tertrimestre 201 1) permettra une introduction a des
rencontres au niveau local entre les usagers, familles,
professionnels, associations, administrations et col-
lectivités territoriales. A partir de realités et d’envi-
ronnements singuliers, elles seront en mesure d'éla-
borer des propositions de prévention, de soins et
d’accompagnement.

Jean-Louts BOSC, antmateur du groupe de travail de
I’Unisda

* UNISDA : Union nationale pour 'insertion sociale des déficients
auditifs. L’'UNISDA fédeére huit principales associations représentatives
des publics de personnes sourdes ou malentendantes et de leurs familles
(BUCODES, Fédération ANPED A, Mouvement des Sourds de France,
Sociéié centrale d’éducation et d’assistance aux sourds en France, LEJS,
CLAPEAHA, AFIDEO, ALPC). Elle les représente aupreés des Pouvoirs

publics et de nombreuses instances.
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JOURNEES D'ETUDES ACFos 2009

Des prémices de la communication au
projet linguistique
PAR BEATRICE CHOUTT ET MARIE NOELLE ROBARD

B. Choutt et M.N. Robard travaillent dans un service de soins accueillant des enfants de 0
a 20 amns. et possédant un SAFEP et un SSEFIS. Leur présentation décrit le cadre général
de leur approche orthophonique et expose la mise en ccuvre du projet de rééducation de
Matthieu.

Matthieu est né en 2006. Ses parents suspectent un probléme vers I'age de 1 mois et demi.
des PEA sont alors réalisés. 1l est appareillé a 4 mois et demi et sa prise en charge débute
fin janvier. Deux prises en charges individuelles sont proposées avee entre autres des
visites a la créche. L'année de ses deux ams, il intégre un groupe avece des enfants du méme
age. A ses 11 mois et demi. des PEA sont effectués et trouvent des seuils a 105 dB a
droite et une absence a gauche. Matthieu est implanté sur son oreille gauche a 13 mois et
demi. Un mois aprés. les seuils s’avérent rapidement efficaces (autour de 40. 30 dB). En
2009. les seuils sont remontés avee la prothése controlatérale et on constate une trés
bonne performance perceptive du ¢oté de I'implant.

Mme Robard a pris en charge Matthieu de 1 mois et demi jusqu’a ses deux ans et
présente dans cette communication un condensé des étapes de son suivi. Matthieu est un
enfant sans troubles associés, qui évolue dans un environnement familial trés porteur et
qui a eu une grande appétence a Iapprentissage de la langue orale.

Nous publions a la suite de cet article le témoignage des parents de Matthieu qui nous
feront part de leur parcours. leurs choix et leurs relations avee I'équipe de suivi.

LES SENS EN EVEIL (4-10
fant a entre 3 et 6 mois et généralement, il _AERE E
accepte tres vite ses appareils. Certains parents MOIS] 1 ETAPE
ont déja fait le stage LPC, convaincus par la nécessité

du code.

Q u début de la prise en charge orthophonique, I'en-

L’enfant est spectateur

Deux cheminements évoluent en parallele et s'influen-
cent mutuellement. Nous les travaillons a chaque
séance: le travail aupres de I'enfant et 'accompagne-
ment parental.

Il bouge peu, regarde beaucoup,
ecoute et ressent (img 1).

Objectifs de I'orthophoniste

Le travail aupres de l'enfant (en présence d'un
parent):

¢ Les sens en éveil ( environ 4-10 mois).

¢ L’'enfant bouge plus (environ 10-20 mais).

¢ ’enfant acteur et auteur (environ 20-30 mois).
¢ La prise d’autonomie (environ 30 mois et plus).

L’accompagnement parental :

¢ Observation, questions, actions.

¢ L’enfant change, se déplace, comment faire ?
¢ Le vecu laisse des traces.

¢ Enrichissement du langage par le vécu.

CONNAISSANCES SURDITES

+ Capter son attention et travailler la vigilance auditive.
+ Association bruit-objet, bruit-animal en utilisant des
onomatopees (img 2).

* Proposition de jeux, de comptines qui sont accom-
pagnés de mimogestualité, de variations intonatives, de
rythmes différents (img 3).

Img 2 Img 3

! .
Vrioum! Meunier, tu

dors...
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¢ Stimuler le bébé et proposer des séquences d’ani-
mation courtes et attrayantes.

Les parents observent, se questionnent,
agissent

Prise de reperes:

+ Les parents découvrent que notre travail est un jeu
construit, adapte en fonction de I'intérét de I'enfant.
* Prise de conscience de leur role essentiel dans I'ap-
propriation du langage de leur enfant.

* Besoin de reperes dans le développement du langage
de I'enfant entendant.

Quelle place pour les parents ? (Img 4]

* Importance de la mimogestualite, des gestes naturels,
informations sur le LPC, la LSF, le Francais signé...

¢ Implication des parents et dosage.

¢ Proposer des jeux sans les imposer.

¢ Parler plus, mais pas trop.

* Ne pas acheter les jouets du centre.

* Rester naturel et prendre du plaisir.

Comment agir concretement ?

destruction, interaction (Img 7).
¢ L'enfant agit beaucoup, I'adulte commente.
¢ L’adulte agit avec I'enfant sur les objets.

Expérimentation de la portée du langage

¢ Les verbes d’action sont reproposes avec support du
développement moteur.

¢ L’'enfant apprend a demander, a se servir éventuel-
lement du langage pour obtenir des autres, pour agir
sur les autres (travail dans I'espace]).

* Les objets sont placés en haut, en bas, cachés...

+ Invention d’histoires racontées au bebé.

¢ Chansons avec des personnages qui bougent aux

rythmes des

Img 8 /\—D\ actions (Img 8).

2] _:ju,%}(_-,c/\ ¢ Mains qui

' e ¥ bougent autour

de la bouche et

LPC qui peut-
étre proposeé.

¢ Faire découvrir les bruits de la mai-
son, leur source, leur effet.

¢ Observer son enfant dans diffe-
rentes situations (réaction aux bruits,
maniere de se faire comprendre...].
¢ Encourager a chanter des ber-
ceuses.

L’enfant change, se déplace : comment faire 2

Img 9

& A

¢ Constitution d’'un album photo

avec portraits (Img 3).

Quelques séances a domicile pour étre dans les lieux
de vie de I'enfant.

L'ENFANT BOUGE PLUS (10-20 MOIS) -

PEME ETAPE T
Agir, dire, réagir /(‘l

4
* Recentrage des jeux, des activités -

sur le plancher vibrant avec utilisation

du micro pour attirer le regard sur le visage et en par-
ticulier sur la bouche afin de mateérialiser le lieu de sor-
tie des sons.

+ Comparaison, manipulation, rangement, construction,

Pour les parents

¢ L'enfant expérimente le
monde et se détache de
I'adulte (la marche...).

¢ Création d'un nouvel album
photo dans lequel le bébé fait
des actions ainsi que les per-
sonnages de son entourage
(il permet une anticipation
des déplacements). Img 10.
¢ Agir au quotidien : coordonner I'action de I'enfant dans
I'espace et I'apport langagier correspondant. Doser le
faire et dire au quotidien.

+ Dire ni trop, ni trop peu:I'entourage réutilise et géné-
ralise dans le quotidien les situations mimeées en réédu-
cation et apprend a gérer les mots nécessaires qui favo-
risent la communication.

¢ Constitution d’'un cahier de vie, qui permet avec les

m CONNAISSANCES SURDITES « MARS 2010 * N°31



Des premices de la communication au projet linguistique

photos de fixer un sentiment, une action en cours, un
etat, un lieu, un évéenement, des personnages.

L'ENFANT ACTEUR ET AUTEUR (20-30

MOIS) - 3EME ETAPE —=

o Ay

Les bruits prennent du sens

* Le jeune enfant identifie, associe,
interprete des bruits et peut nous

montrer qu'il les a reconnus.
*+ |l imite les jeux et peut commencer a reproduire les
bruits des objets et onomatopeées...

¢+ |l peut imiter le langage a partir de petites phrases
orales toutes faites.

Les choses ont un nom

Tiens! Tu veux la

voiture? ”Q:S
Ae <o | e Trier, ranger, comparer,
/. || ordonner, nommer (Img 12).
- /| les catégories apparaissent.
¢ Précision des objets utilisés

incite I'enfant a les nommer.

Img 127 =% =

Les jeux s’organisent, imitation de la réalité

¢ Le caractere du jeune enfant s’affirme, sa pensée se
précise.

¢ Les échanges avec autrui et I'imitation du langage
redondant aboutissent a un babillage de plus en plus
différencie de I'enfant.

* Apparition de mots concrets incomplets.

¢ LPC pour attirer son attention sur ce qu'il restitue
incomplet ou déforme.

* Observations et commentaires du cahier de vie par
I'adulte, en séance.

Le vécu laisse des traces

¢ Correspondance bruit-

. . . Oh! Regarde
image :dans le cahier de vie, |4 vache: elle
des bulles apparaissent qui |dit “Meuh”

font parler les animaux puis
les personnages avec les
onomatopées (“bah, hum, oh
lala..”-lmg 13). Img 13

¢ Correspondance mot-
image : des petites phrases
orales toutes faites appa-
raissent dans les bulles
[‘c’est bon”, “Jen veux
pas”..), sur les photos du
cahier de vie (Img 14).

LA PRISE D’AUTONOMIE (30 MOIS ET
PLUS) - 4EME ETAPE

Enrichissement du
langage par le vécu

¢ Nommer, demander: enri-
chissement du vocabulaire
concret, mise en situation
d’échanges reels, de com-
munication.

¢ Formuler, échanger:I'enfant expérimente les ques-
tions et leurs conseéquences directes pour lui dans son
vecu. Il réalise la nécessite de la précision articulatoire
pour étre compris de tous.

+ Agir d'abord puis dire, raconter. L'enfant vit des situa-
tions réelles qui sont reprises, racontées en différe.

CONCLUSION

¢ Le travail ainsi realisé aboutit a I'oralisation du petit
enfant qui comprend et est compris un minimum.

¢ Les mots ne sont pas pour autant parfaitement
articulés. Les phrases ne sont pas completement
structurées. Du travail reste a faire.

¢ L’enfant a appris a doser son regard, a utiliser (ou
pas] les aides qui lui ont été proposees, a
communiquer oralement.

¢ Au début de la prise en charge, les parents sont sou-
vent peu informeés, pas préparés. Beaucoup de ques-
tions se posent a eux.

¢ En méme temps 'enfant évolue rapidement, a chaque
etape de son développement, de nouveaux objectifs sont
a redéfinir, a réajuster.

* Les parents doivent se repositionner constamment.
¢ L’équilibre entre tous est fragile : 'orthophoniste qui
accompagne, a un role d'observateur, d’acteur, de
conseiller, qui permet de maintenir cet équilibre. <*

Béatrice CHOUTT , Orthophoniste, Directrice adjointe, et
Marie Noélle ROBARD, Orthophoniste, SAFEP
ADESDA Carriéres 78

Tllustrations tirées ou inspirées des ouvrages suivants :

* “A ce soir!” de Jeanne Ashbé, Ecole des Loisirs, 1995

¢ “L’imagier du Pére Castor”, Ed. Flammarion, 1977

¢ Revue “Abricot” N°128, Jeu d’imitation : “Comme Raoul, fais la
galipette”, Ed. Fleurus Presse, Novembre 1998

¢ “Mon Larousse”, Agnés Rosenstiehl, Larousse, 2006
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JOURNEES D'ETUDES ACFos 2009

Le parcours de Matthieu: un succes
auditif et verbal!

TEMOIGNAGE DE MME SONIA LEPRETTE

Suite a I'intervention des orthophonistes de I’Adesda. les parents de Matthieu ont été
conviés a présenter dans ces journées d’études leur témoignage sur leur parcours et leur
trés fort engagement auprés de leur enfant et dans application de la “méthode Auditory
Verbale™.

Cette présentation fut suivie par un débat entre les intervenants et la salle. Ces échanges
ont permis de metire en lumiére la maniére dont I’équipe et les parents ont du s’adapter.
parfois difficilement, aux positions des uns et des autres.

Schématiquement. on peut dire que I'équipe de suivi s’efforce de modérer le “tout-auditif”
préconisé dans le méthode AVT si elle est pratiquée stricto sensu. les parents de leur coté

souhaitant que I'on respecte leurs choix pédagogiques et leur conviction profonde.

Acfos renouvelle done ses vifis remerciements aux parents de Matthieu et aux
orthophonistes d’avoir accepté de se plier au délicat jeu du dialogue et de I’échange en

face d’un public nombreux.

gnostiqué sourd sévere a I'age de trois mois et

demi, grace a notre médecin de famille, qui a
€couté nos suspicions concernant son audition. Il a été
appareillé un mois plus tard et pris en charge par
I’ADESDA a I'age de 5 mois. Malheureusement, sou-
dainement, a 11 mois, Matthieu se tapait sur la téte
et recommencait a crier de facon stridente comme
pour nous alerter que quelque chose ne fonctionnait pas
bien: sa surdité avait évolué et était devenue profonde.
A 14 mois, il a donc éte opére et a recu son implant
cochléaire, un choix qui, pour nous, était incontournable
afin que Matthieu puisse avoir acces a la parole!

N otre fils Matthieu, né le 23 aolt 2006, a été dia-

1. NOTRE CHEMINEMENT INTERIEUR...
JUSQU'A L’AVT : AUDITORY-VERBAL
THERAPY

a. Un parcours de doutes, qui prend du temps

Apres I'annonce du diagnostic, nous étions choqués et
déprimés. Mais tres vite, nous nous sommes informés
car nous savions intérieurement que le temps jouait
contre nous : mieux valait se refugier dans I'action plu-
tot que de s’enliser dans le deuil !

Bruno, mon mari, a entrepris une course folle sur Inter-
net, pendant que moi j’avalais des livres entiers sur la
surdité et I'orthophonie pendant mes nuits blanches.
Parallelement, nous avons rencontré des parents d’en-

fants sourds signant et oralisant, des adultes et enfants
sourds ayant privilégie la lecture labiale... Nous avons
suivi assidument les cours de LPC a Paris et au stage
d’été... Nous avons appelé des enseignants pour sourds,
des centres de reeducation, des ORL et des familles aux
quatre coins de la France... Notre quéte partait dans
tous les sens, tout azimut, mais intérieurement, je savais
gue je n'avais pas encore découvert ce dont Matthieu
aurait besoin...

b. Une rencontre déterminante:
Susan Schmid-Giovannini

Ma tante allemande avait dans sa classe, il y a 30 ans,
un éleve sourd profond, qui parlait parfaitement bien.
Elle décida de reprendre contact avec lui. Aujourd’hui,
il est ingénieur chez Porsche, danse merveilleusement
bien, parle et comprend aisement plusieurs langues
étrangeres, malgré une tres grave déformation de la
machoire et I'absence de nerf auditif. Elle s’empressa
de savoir aupres de qui il avait fait sa rééducation:il
s’agissait d’'une certaine Mme Schmid-Giovannini,
agee de 81 aujourd’hui, la pionniere de I'’AVT en Europe.

Je pris aussitdt contact avec elle. Elle me proposa de
venir la voir. En attendant, elle me supplia de ne pas
signer et de ne pas pratiquer le LPC. Matthieu arrive-
rait a parler sans indices visuels, m’affirmait-elle ! Seule,
je pris Matthieu, dgé de 8 mais, sous le bras et m’en-
vola pour la Suisse, ou elle donna de facon intensive des
seéances d’éducation AVT a Matthieu pendant une
semaine; ce fut un déclic pour moi, une révélation que
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d’apprendre a parler uniqguement en écoutant! J'ai pu
assister a d'autres seéances individuelles d’enfants,
sourds, mais aussi avec d’autres handicaps associés.
Leur niveau de langage était époustouflant, ils avaient
largement rattrape leurs pairs !

L’ironie du sort, c’est que Michiko S., une petite fille alle-
mande de 10 ans, avait aussi passe ses 4 premieres
années aupres de Susan Schmid et se trouvait a
I’ADESDA au méme moment que notre bebé : Michiko
parle I'anglais et le francais sans accent, I'allemand est
sa langue maternelle. Elle etait au lycée international de
Saint-Germain-en Laye quand je I'ai rencontrée. Aujour-
d’hui, elle est au Japon, au college. Si c’était possible
pour elle et les autres enfants que j'avais rencontreés,
pourquoi pas pour Matthieu ? Ma décision pour 'AVT
était sans retour. Grace a I'AVT, Matthieu trouvera sa
place dans notre monde d’entendants !

c. Des lectures, des contacts
et de nombreux voyages a |’étranger

Des lors, tout s’est enchainé rapidement, j'ai dévoré
tous les livres de Susan Schmid et de \Warren Esta-
brooks, le grand spécialiste au Canada, je me suis ins-
crite aux cours par correspondance a la John Tracy Cli-
nic de Los Angeles - chague mois, ils m’envoyaient
gratuitement une lecon de 30 pages avec des propo-
sitions de jeux a pratiquer avec Matthieu. Au bout de
B semaines, je leur renvoyais un questionnaire et eux
me répondaient par mail sur mes questionnements, les
avancees de Matthieu, etc.

Nous avons aussi participé gratuitement au stage inten-
sif cet eté 09 de la JTC pendant 3 semaines a LA. Une
experience tres riche et apaisante dans le sens ou nous
partagions la méme vision avec les professionnels, celle
de 'AVT. De méme, je me suis rendue plusieurs fois en
Allemagne pour rencontrer des thérapeutes certifiées
AVT, afin qu’elles évaluent Matthieu par rapport aux
enfants entendant, qu’elles me coachent et me donnent
de nouvelles stratégies de stimulation auditive. Cer-
taines, dont Mmes Schmid et Pietsch, sont méme
venues partager plusieurs jours notre quotidien pour
apprecier le développement de Matthieu dans son envi-
ronnement familial et naturel ! D'ailleurs, Suzanne Dou-
cet, certifiee AVT et canadienne, aujourd’hui présente
dans la salle, nous a beaucoup aidés pour mettre en
place des strategies de stimulation auditive avec Mat-
thieu, pour nous soutenir dans les moments difficiles
et pour nous documenter. A ce propos, elle publiera
dans les jours a venir le premier livre AVT en francais
et viendra aussi partager notre quotidien la semaine
prochaine. Merci Suzanne!

d. L’AVT : une conviction personnelle
mais a contre-courant en France

Cet enthousiasme a souvent été freiné par les pro-
fessionnels en France qui ne croient pas a cette facon
d’éduquer les enfants sourds. Aucune orthophoniste en
France ne connait et pratique cette méthode. Elle fait
peur:a leurs yeux, elle semble trop risquée car elle ne
s’appuie pas sur des aides visuelles et ne fonctionne-
rait qu’avec les enfants surdoués ! C'est faux: mes mul-
tiples rencontres et échanges prouvent le contraire.

e. Les principes de I’AVT

Les professionnels de 'AVT partent du principe que de
nos jours l'implant cochléaire et les protheses auditives
sont des outils technologiques de pointe qui permettent
aux enfants sourds de maximiser leurs restes auditifs
et d’avoir des seuils satisfaisants dans la “banane” de
la parole. Il convient alors de maximiser ce potentiel en
stimulant I'enfant uniguement auditivement, sans aide
visuelle, afin de le rendre le plus indépendant possible.
Un des principes fondamentaux est I'écoute : 'acces a
la parole s’apprend alors uniquement en écoutant.

Cela implique aussi que les parents soient partie pre-
nante dans cette stimulation qui n'a pas seulement lieu
une heure par semaine chez le thérapeute, mais sur-
tout a la maison a toute occasion du quotidien. Les
parents sont toujours présents aux séances et a tout
age, car ce sont eux qui représentent, par excellence,
le modele d’expression et de la parole, pour leur enfant.
Avec 'aide du thérapeute, ils aident I'enfant a intégrer
de facon naturelle I'écoute, le langage et la parole spon-
tanée dans sa propre personnalite.

La participation active des parents est la clé de réus-
site du processus de I'AVT : a travers la motivation et
la guidance, les parents acquierent une confiance impor-
tante pour mettre en place des techniques et des stra-
tegies, afin de réaliser les objectifs fixés par le théra-
peute. Car ce travail en partenariat permet de fixer
chague semaine des objectifs a atteindre a la maison.
Le parent est le modele de parole pour I'enfant, c’est
avec lui que I'enfant va partager de nombreuses heures
au quotidien! Le thérapeute, lui, guide, montre et coache
les parents, afin gu’ils aident leur enfant a utiliser au
maximum son potentiel auditif.

2. NOTRE QUOTIDIEN AVEC MATTHIEU

Passons a la pratique afin que ces principes vous
parlent!
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a. Le plus important: le vécu

C'est bien connu, lorsqu’on vit quelque chose soi-méme,
cela nous marque affectivement, émationnellement et
dans la mémaoire. Avec Matthieu, nous avons essaye de
maintenir une vie normale en lui faisant découvrir le
maximum d’expériences dans sa petite enfance. La vie
continue et lui ne demande que cela:I'emmener cueillir
des fraises a la jardinerie, lui faire découvrir les indiens
et les cow-boys a la Mer de Sable, 'emmener en Bre-
tagne pour gravir les marches d'un phare, lui faire
caresser les chevres dans les Alpes... mais ces expeé-
riences peuvent aussi étre des petites joies et décou-
vertes du quotidien comme préparer la pate a crépe
avec Papa, planter des bulbes de tulipe sur le balcon,
compter les points noirs d’'une coccinelle ou chercher
sa sceur a I'école en commentant les panneaux de
signalisations dans la rue... Le summum, pour lui, a été
d’accompagner son papa pour faire laver la voiture au
garage sous les rouleaux:il a commenté les mouve-
ments et le bruit des rouleaux pendant des semaines,
la voiture étant son centre d’intérét principal !

Vivre une expérience donne envie d’en parler pour
raconter a ceux qui ne I'ont pas vécue, pour la revivre,
pour faire des liens... Et elle permet aux parents de
décrire et de parler a leur enfant d'un évéenement qu'ils
ont vécu en commun. C’est une occasion de parler, de
répéter des mats, d’enrichir le vocabulaire...

a. Parler, Parler, Parler!

Chague moment du quotidien est une occasion pour
commenter, pour expliquer pour reformuler, pour repe-
ter... Par exemple, dés le lever, je commente les véte-
ments: “Tu vois aujourd’hui, Matthieu, il fait beau et
chaud, tu vas mettre un short raye et un T-shirt, le
rouge, celui que tu preferes. Et qu’est-ce qu’il ne faut
pas oublier ? Le chapeau et la creme solaire, tu as
raison.”

Quand je fais un gateau, je commente chaque action,
je pose des questions, je sollicite son attention, sa com-
préhension, je lui donne de I'information de qualité pour
gu’il puisse le transformer en autoproduction plus tard
de facon spontanée. Je vais me placer a sa gauche, du
coté de sa meilleure oreille, I'oreille implantée, pour étre
le plus proche du microphone. Et je vais lui dire : “Ecoute,
pour faire la pate du gateau, tu as besoin de quoi ? Du
lait ou du beurre 7 Pas de questions fermées mais
semi-ouvertes pour solliciter sa production. “Du /ait”.
“Parfait, et il se trouve ou 7’ (Question ouverte). “Dans
le frigd”, me répond-il. Je fais semblant de verser la bou-
teille de lait sans la déboucher pour susciter sa réac-
tion. Il rit: “Mais il faut ouvrir le bouchon! Tu fais des
bétises, Maman I’ C’est ce qu’'on appelle la “technique

du sabotage”, c’est celle que je préfere parce qu'elle est
dréle, développe un sens de 'humour chez I'enfant et
suscite a tous les coups une réaction, un commentaire
de sa part...

Parler, c’est donner de la matiere a son enfant:une
recherche aux Etats Unis a prouvé que la quantité et
la qualité de mots apportées a son enfant au quotidien
dans les premieres années augmentent naturellement
son Ql. Contrairement, a des parents qui ne parlent pas
a leurs enfants ou sauf pour leur dire : “Attention, fais
pas ca, arréte, tais-toi...”, ceux qui passent du temps a
parler a leur enfant avec plaisir, en privilégiant
I'échange, mettent toutes les chances du coteé de leur
enfant. Mme Schmid m’avait dit: “Vous parlerez a un
mur pendant 4 ans, mais au final il parlera comme un
moulin ! Vous pariez une bouteille de champagne 7° Je
n’ai méme pas attendu autant d’années et Matthieu est
déja rentré dans I'échange. “Et pourquoi il y a des
embouteillages aujourd’hui, Maman?” me demande t-
il sur la route en allant a 'ADESDA. “En francais, on dit
au revoir et en anglais bye-bye”, me disait-l en riant, en
sortant de sa classe ameéricaine de la JTC.

Cela vaut la peine de parler a longueur de journée,
meéme si c’est épuisant! Je le reconnais, a la fin de la
journée, je me sens vidée. Et combien de personnes
dans la rue doivent me prendre pour une folle, car je
n‘arréte pas de parler pour tout lui expliquer, com-
menter... lui poser des questions. Par exemple, au mar-
ché, je lui disais : “Glue va-t-on preparer ce midi ? As-tu
envie d’'un poisson ? Lequel ? Du saumon ou du bar ?
Regarde comment le poissonnier nettoie et evide le
bar... et ces écailles qui brillent, comme elles sont belles !
Tu veux les toucher? Matthieu avait 2 ans et
quelques, je ne lui ai jamais parlé comme a un bébe...

Et maintenant s’il me pose une question, j'arréte ce que
je suis en train de faire, peu importe, et je lui réponds
dans le détail. Je saute avec plaisir sur I'occasion pour
parler. Dernier point trés important:je fais des
pauses pour lui laisser le temps de répondre. C'est
I'exercice le plus difficile: attendre, le laisser réfléchir
et le laisser s’exprimer!

b. Chanter, Chanter, Chanter

Tout comme parler, chaque occasion est sujette au
chant: par exemple quand je descendais les escaliers
de notre immeuble en portant Matthieu bébé, je chan-
tais toujours “On descend les escaliers a pied tra la la
la Ia” Jusqu’a ce gu'il le chante lui-méme en descendant
nos 3 étages. Ou “/l pleut, il mouille...”, sous le parapluie.
Aujourd’hui, c’est lui qui entonne cette chanson a tue-
téte spontanément quand il pleut! On apporte tellement
de rythme, de variation, d'intonation a travers le chant!
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Par moment, on ralentit le débit ce qui facilite la com-
préhension. Le soir avant de s’'endormir, méme dans
le noir, sans ses appareils, Matthieu chantait “Fais dodo
colas mon petit frere..”. On peut chanter des ber-
ceuses, des comptines... Inventer tout simplement, si
on ne les connait pas par coeur. Et cela encore a tout
age ! Cela détend. C'est peut-étre pour cela que la qua-
lité de sa voix est exceptionnelle : il peut chuchoter pour
me dire un secret, gronder comme 'ogre ou entonner
joyeusement “une souris verte” comme un petit fou!
Quand on met la table, Julie [sa soeur] chante tou-
jours:“La fourchette a gauche de I'assiette, le couteau
a droite pour le gigot, le verre par devant et la petite
cuillere cachee pour le dessert” et Matthieu 'imite.
L'idéal! Il connait méme les berceuses allemandes que
ma grand-mere allemande lui a toujours chanté pour
s’endormir “Schlaf Kindlein schiaf...”.

c. Le journal de vie

Le vécu chez nous est transpose dans le journal de vie,
et I'appareil photo est devenu notre meilleur ami: nous
photographions chaque événement. Prenons pour
exemple le départ pour la Tunisie a I'aéroport. Chacun
peut s’exprimer grace a sa bulle, la photo est datée et
en bas figure une ligne de texte. C'est 'occasion de faire
travailler la mémoire mais surtout de raconter au
retour aux grands-parents ou aux amis ce qu’on a vVecu.

Au début, ce sont les tierces personnes qui ont lu car
elles avaient le support sous les yeux et Matthieu ne
savait pas encore raconter. Puis, c’est Matthieu qui
s’est exprimé spontanément pour refaire vivre son his-
toire. Le journal de vie est regardé quotidiennement par
nos deux enfants car c’est une histoire personnelle qu’ils
affectionnent particulierement. Le journal de vie
apprend aussi a sequencer dans le temps, a faire des
liens, a repeter des mots... et a apprendre a lire! Ce
n'est pas anodin. C'est le premier contact avec les mots,
les lettres, en gros format, lisibles !

d. Les histoires lues dans les livres

Je lis minimum 4 livres par jour @ mes enfants, la plu-
part du temps le soir. C'est un rituel et un moment pri-
vilegié pour parler a Matthieu en étant tout prét de son
microphone, toujours de facon naturelle : je ne lis pas
le texte mais je raconte une histoire vivante, interactive,
thééatrale, en leur posant des questions, en faisant des
pauses, en leur demandant de commenter la couver-
ture ou de tourner la page. C'est aussi un moment idéal
pour favoriser I'écoute et la concentration sur 'auditif.

Ce sera aussi pour lui le premier apprentissage de la
lecture. Apprendre a lire s’établit grace a I'ecoute et non
a la vue. C'est peut-étre pour cela que beaucoup d’en-

fants sourds ont des difficultés a lire, car avant de lire,
il faut apprendre a entendre et écouter, et non pas vair,
c’est le processus naturel. Matthieu a développé un
amour pour les livres, qui me rend confiante pour I'ave-
nir. La sortie du mercredi a la médiatheque est une
réelle partie de plaisir. Matthieu chaisit ses livres la-bas
en chuchatant. Il faut maintenant presque negocier pour
ne pas avoir a lire le soir la pile entiere de livres!

e. Les jeux de role et de société

Ne travaillant que 2 jours par semaine, j’ai la chance
de pouvoir passer beaucoup de temps avec Matthieu
et de jouer pendant des heures a la marchande, aux
marionnettes, au petit train, a la station essence... Lui
prefere vendre et moi acheter, c’est toujours une occa-
sion pour échanger, parler, répéter, s’entrainer... nom-
mer les fruits, les quantifier, les découper, les payer, les
emballer etc. L'imagination n’a pas de limite et le voca-
bulaire peut s’enrichir de jour en jour.

Quant aux jeux de société, cela lui permet d’apprendre
a attendre son tour, @ compter, a perdre, a étre atten-
tif... Le premier joueur est désigné par la chanson “Une
boule en or, c’est toi qui sors, au bout de trais, 1, 2, 37,
ala fin il faut compter son tas de cartes... Il y a toujours
une occasion pour parler, compter, nommer les cou-
leurs. “Oh, tu as de la chance, tu as gagne cette fois-
ci. Moi, j'ai perdu. Dommage I’ Ou bien: “Ferme les yeusx,
ne triche pas F.

3. LES CONDITIONS DE REUSSITE POUR
MATTHIEU

a. La précocité du diagnostic

Dans sa malchance, Matthieu a eu la chance d’avoir été
diagnostiqué tres tét, quand on sait qu'une surdité
sévere-profonde est diagnostiquée vers 18 mois en
moyenne ! De ce fait, Matthieu a pu se développer qua-
siment comme un enfant entendant. Et je peux affirmer
a ce jour gu'’il a presque rattrapé son retard. Et il est
tres probable que Matthieu puisse se passer d’'ortho-
phonie et d’AVT tres prochainement.

Je ne peux qu’exprimer ma colére quand j’ai appris en
janvier 2008 que le comité d’'éthigue s’était opposé a
un dépistage a la naissance, sous pretexte que la rela-
tion mere-enfant en serait affectée. Je pense qu'’il est
bien pire pour une mere de voir son enfant se déve-
lopper avec retard sans pourvoir en identifier la cause
ou agir en conséquence. Chaque enfant qui nait a le
droit d’entendre ! Etre pris en charge rapidement per-
met de prévenir plutdt que de guérir. Réeduquer apres
des années dans le silence est long, couteux, et dou-
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loureux... d’'autant plus que I'effet boule de neige s’ac-
centue plus le temps passe. Un bébé bien appareillé
et/ou implanté n’aura quasiment aucune difficulté a
suivre le développement langagier de ses pairs.

b. Notre engagement aupres de notre fils
mais aussi aupres des professionnels

Les professionnels nous avaient alertés des le
départ: “le développement de votre enfant dépendra de
votre engagement personnel’. Quelle pression mais
aussi quelle satisfaction de savoir que nous pouvions
agir pour I'aider ! Nous aimons notre enfant et serons
toujours préts a le soutenir pour que la surdité ne soit
plus un handicap majeur, pour gu'’il devienne indépen-
dant, pour gu’il aille a I'école du quartier comme n’im-
porte quel autre enfant.

Notre motivation est d'autant plus grande, que Matthieu
nous a prouve qu'il pouvait y arriver et que grace a notre
engagement, il avait les clés pour réussir. De méme,
nous avons toujours essaye de communiguer au mieux
avec les professionnels, en leur faisant part de nos
inquiétudes, en leur posant beaucoup de questions... Car
qguand on est informé et formé, on est capable de dis-
cuter autour d'une table de ce dont notre enfant a
besoin. Ce partenariat a toujours été notre aspiration.

Notre retour sur le développement de Matthieu a la mai-
son apporte beaucoup aux professionnels qui ne voient
Matthieu que quelques heures par semaine ou par tri-
mestre, et de méme eux doivent nous communiquer
des pistes de stratégie et de réflexion, pour savoir si
nous progressons avec notre fils et si nous sommes
sur la bonne voie.

c. La présence de Julie, sa grande sceur

Matthieu a aussi la chance d’avoir une sceur de B ans,
3 ans de plus que lui. Elle a été la meilleure thérapeute
AVT qui soit! Je lui tire mon chapeau. Elle lui explique
les choses naturellement, tout pres de son implant avec
une voix douce et expressive, fait des pauses pour
attendre sa réponse, lui chante son répertoire du
conservatoire, répete son spectacle de fin d’année
d’école dans le salon avec lui, I'integre dans ses jeux et
explique aux copains du square pourquoi il a des appa-
reils et gqu'il ne faut pas tirer sur les cébles. Elle a été
la premiere a nous signifier gu’il n’y avait plus de piles
dans l'implant quand elle voyait la lumiére qui clignotait.
Cette différence d'age et de sexe était la meilleure chose
qui puisse arriver a Matthieu. Bravo Julie!

d. Le soutien de la famille

Nous avons été chanceux que nos parents se soient
toujours montreés disponibles pour garder Julie quand

nous avions des rendez-vous médicaux a n’en plus finir
ou quand nous emmenions Matthieu en Allemagne pour
une pigdre de rappel d’AVT. Ma mere m’a accompa-
gnée 3 semaines pour la session gratuite d’été 09 a
la John Tracy Clinic aux Etats-Unis. Quel dévouement,
quelle marque d’amour et de compréhension! Cette
solidarité familiale aide a surmonter notre parcours
reussi, mais non sans embdches. Merci mille fois,
Maman.

e. L’AVT au quotidien: “a way of life”

Bien que nous n’ayons pas pu travailler avec un pro-
fessionnel de 'AVT an France de facon hebdomadaire,
nous avons saisi I'esprit et appliqué les strategies au
quotidien, C'est devenu notre facon de vivre, “a way of
life”, et de maniere générale, cela a méme enrichi nos
vies. La communication est reine a la maison dans notre
famille, a tel point que Matthieu doit apprendre désor-
mais pendant les repas a attendre son tour pour
prendre la parole!

f. La patience et la détermination

Le temps nous a semblé parfois long mais nous avons
toujours gardé espoir, intimement convaincus que 'AVT
allait sortir Matthieu de son silence : les autres enfants
eduques par I'AVT ont été un modele de réussite pour
nous et nous I'avons toujours gardé a I'esprit pour se
projeter dans 'avenir. Nous avons fait preuve de déter-
mination mais c’est Matthieu qui a été le plus mative
et determiné dans cette histoire. Sa curiosite est sans
relache, ses questions nous surprennent et sa capa-
cité d’adaptation a I'école ameéricaine a la JTC a éte
memorable. Matthieu y a appris des mots en anglais.
Il compte en anglais jusqu’a 15, chante “Clean up, clean
up, every body every where, clean up, clean up, every
body do your share” au moment de ranger ses jouets,
dit: “bye-bye, thank you, good morning, line up, don'’t hit,
please, stand up”. |l était fier le matin en arrivant en
classe de dire “Good morning” dans le micro! Il a gagné
en confiance et nous aussi. Souvent, c’est lui qui nous
porte et nous surprend.

g. Avoir des objectifs

Nous avons toujours eu de grandes attentes envers
Matthieu et c’est pour cela gu’il avance de facon expo-
nentielle. Il ne faut pas se contenter de “bien” mais de
“mieux”! L'objectif est que son développement langagier
se rapproche le plus possible de ses pairs entendant.
Les résultats sont indiscutables, Matthieu a les capa-
cités, il ne faut pas le freiner mais se réjouir de ses avan-
cées spectaculaires! D’autant plus que, plus il pro-
gresse au niveau langagier, plus il est épanoui,
autonome, confiant. C'est un cercle vertueux.
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CONCLUSION

Aujourd’hui, Matthieu a 3 ans:il a dépassé nos attentes,
il chante a tue téte, pose dix mille questions a la minute,
fait des blagues, a de la repartie, raconte ses histoires
personnelles avec conviction et emotion, est heureux
de vivre - et nous le dit: “Je suis content moi et j'ai de
la chance". Il éprouve beaucoup de plaisir a parler pour
communiquer. Il lui arrive méme de nous corriger! Il a
intégre I'ecole maternelle de quartier avec succes a
temps complet, sans larme.

Merci Matthieu de nous avoir fait confiance pour avoir
choisi ’AVT, merci a ceux qui nous ont soutenus dans
ce parcours solitaire en France, merci a ACFOS de nous
avoir permis de présenter I'AVT a un public de pro-
fessionnels. Nous espérons de tout cceur que d’autres
enfants sourds francais pourront aussi profiter de 'AVT
de facon plus aisée que la nétre.

Dernier message a destination des professionnels:j'ai
envie de vous dire : écoutez les parents car ce sont eux
qui connaissent le mieux leur enfant. Les parents sont
la clé de ce processus de réussite. Deuxiemement,
croyez au potentiel des enfants sourds: avec la tech-
nologie d’aujourd’hui et I'AVT, ces enfants seront
capables de s’intégrer de facon autonome dans notre
societe.

Merci pour votre attention. «¢

Sonia LEPRETTE, Maman de Matthieu
Courriel : leprette.sonia@neuf fr

Questions de la
salle

Dr Lucien MOATTI

Je voudrais remercier Matthieu qui nous donne un
exemple merveilleux, stimulant et riche d’enseigne-
ment pour nous tous, ainsi que I'équipe de TADESDA.
Je remercie également les parents de Matthieu pour
nous avoir fait part de leur volonté et de leur parcours.
Je vais aller un peu a I’encontre de ce que vient de dire
Mme Leprette car je dirai presque que plus que la
méthode, ce qui est important c’est ’enthousiasme et
la maniére d’agir.

Je me permets aussi de rappeler ce que M. Leprette a
bien précisé : il faut écouter les parents. J’ai toujours dit
a mes confréres médecins, pédiatres, généralistes...
qu’il faut écouter les inquiétudes des parents. Que de
fois des diagnostics ont-ils été retardés car le médecin a
répondu par une parole lénifiante : “ Mats non, il parlera
plustard!”, *Mais non, Einstein a parlé a 5 ans”, “ Mais
non, vous voyez bien qu’il a réagit”, etc.

Il faut écouter les parents qui soupgonnent tres tot la
surdité de leur enfant et a qui on fait perdre beaucoup
de temps parfois.

Dr Denise BUSQUET

J’ai été tres intéressée par votre témoignage et je crois
que vraiment Matthieu nous montre que ’on peut
obtenir des résultats extraordinaires. En ce qui
concerne la communication orale, il semble méme plus
performant que certains enfants entendants a 3 ans !
Mais cela me rappelle que quand j’ai commencé a m’oc-
cuper d’enfants sourds en tant que médecin, en 1967,
j’étais dans le centre du docteur Perdoncini, dont la
méthode était basée sur une éducation auditive inten-
sive excluant la lecture labiale. Le principe était: “on
écoute, on écoute, on écoute, on parle, on parle, on
parle...” A ce moment la nous n’avions pas d’implants,
les appareils auditifs étaient trés peu performants, et
j’ai vu des enfants sourds profonds privés de lecture
labiale pendant la moitié du temps de leur scolarité
parce qu’il fallait privilégier ’audition. Tout mon tra-
vail a été de démontrer qu’il était nécessaire de déve-
lopper également la voie visuelle. Ceci étant, je suis
restée complétement convaincue (et tous ceux qui me
connaissent le savent) que ’éducation auditive est la
premiére chose a faire avec un enfant sourd. Avec un
implant, on arrive d’ailleurs a de trés bons résultats,
mais il faut souligner que cela ne suffit pas pour tous les
enfants. Chaque enfant est différent.

L’exemple de Matthieu est formidable, je suis ravie
pour lui, et j’ai accompagné beaucoup d’enfants ayant
le méme profil. Mais quand je dis beaucoup, cela veut
dire un nombre relativement important d’enfants,
mais cela représente un tout petit pourcentage de toute
la population d’enfants sourds. La méthode AVT peut
effectivement convenir mais il faut rester extrémement
prudent ; beaucoup d’enfants pour lesquels on a fait ce
méme travail n’ont pas développé une communication

CONNAISSANCES SURDITES « MARS 2010 * N°31



Questions

orale efficace et ont eu une évolution
chaotique. Comme I’ont dit les deux
équipes, il faut suivre réellement
I’évolution de I’enfant. Si ca marche,
tant mieux, on continue ; mais si cela
ne fonctionne pas, ou s’il y a des
limites, il faut savoir réajuster le
projet.

Je voudrais juste dire que cela me
géne un peu que vous fassiez la pro-
motion d’une “méthode” ; ce sont la
maniére dont on applique une
méthode et les réponses de I’enfant
aux propositions qui sont a la base
de la réussite.

Mme Sonia LEPRETTE

Le message que je voulais faire pas-
ser c’est qu’effectivement il y a des
facteurs qui aideront (précocité,
investissement des parents), mais
cela vaut la peine d’essayer d’abord
PAVT et, le cas échéant, si cela ne
fonctionne pas (mais je pense que ¢a
marche dans la plupart des cas), on
peut toujours opter pour d’autres
choix d’éducation et je ne le nie pas
du tout.

Dr Denise BUSQUET

Je crois que comme I’a dit la repré-
sentante de la DGAS ce matin, il
faut donner aux enfants toutes les
possibilités. 1l ne faut pas oublier
I’audition, ce que beaucoup font,
malheureusement, mais a I'inverse,
il ne faut pas oublier le reste. Je crois
qu’un enfant sourd a toujours besoin
de lecture labiale. Quand on devient
un peu presbhyacousique, on est
d’ailleurs bien content d’avoir déve-
loppé une certaine lecture labiale !

M. Bruno LEPRETTE

Lalecture labiale se développe natu-
rellement. Mathieu n’a pas toujours
ses appareils, il apprend naturelle-
ment.

Dr Denise BUSQUET

Non, la lecture labiale ne se déve-
loppe pas automatiquement pour
tout le monde. Mais tout ce que vous
avez dit n’est pas remis en question
par rapport a votre enfant. Il faut
juste étre un peu plus large dans les
propositions pour TOUS les enfants.

Mme Sonia LEPRETTE

Ce qui dommage, c’est que cela ne
soit pas proposé dés le plus jeune age
aux familles. Nous souhaiterions que
le public de professionnel connaisse
mieux cette méthode et puisse la
proposer aux familles qui font ce
choix pour leur enfant.

M. Bernard AZEMA

(C’est justement la richesse d’Acfos
que de pouvoir proposer ces
échanges entre les parents et les pro-
fessionnels et il faut féliciter chacun
de savoir accepter ce jeu dans une
bonne harmonie.

Participante

J’aurais voulu savoir comment
avaient réagi les orthophonistes qui
se sont occupées de votre enfant.
Vous leur avez parlé de cette
méthode, comment cela a-t-il été
recu par l'orthophoniste? Et
ensuite, comment s’est organisé le
travail en partenariat ?

Je voudrais quand méme signaler
que -sauf le respect que 1’on doit
rendre a votre engagement -, nous
sommes la dans des conditions socio-
culturelles facilitantes... Je ne
connais pas votre profession, mais
votre engagement auprés de votre
enfant ne peut pas étre fait par tous
les parents. A titre d’exemple, moi
qui travaille dans un département
rural, la Creuse... (rires), je vois
d’autres cas de figure... je n’en dirai
pas plus!

Equipe Adesda

Au niveau de cette méthode, nous
avons eu beaucoup de discussions
avec les parents car ce sont des
parents qui dialoguent et discutent
beaucoup. Nous avons eu des
conflits, c’est vrai, et nous avons
encore des interrogations que nous
leur faisons partager. M. et Mme
Leprette nous disent qu’ils sont obli-
gés d’accepter la prise en charge de
I’Adesda dans la mesure ou il
n’existe pas d’orthophoniste qui pra-
tique ’AVT.

Nous sommes d’accord sur certains
principes de ’AVT, d’autant que
nous avions pris connaissance de
cette méthode en Angleterre avant

I’arrivée de Matthieu pour pouvoir
mieux ’accueillir. C’est trés axé sur
I’audition. Il est vrai que nous ne
sommes pas d’accord en ce qui
concerne la lecture labiale car nous
pensons qu’il n’y a pas de véritable
communication sans se regarder.
Nous avons eu des discussions hou-
leuses avec eux, ils le confirmeront.
Cela doit se poursuivre, nous ne
sommes pas fermés mais par rapport
a nos propres méthodes nous ne
sommes pas d’accord sur le principe
de la communication “naturelle”.
Nous souhaiterions également évi-
ter un certain “forcing” qui nous
géne un peu, mais nous en discutons
souvent avec les parents, et nous
avons eu des passages difficiles, on
peut le reconnaitre !

M. Martial FRANZONI,
Orthophoniste, Directeur du Ceop
Je voudrais redire que ce qui a été
fait avec votre fils est formidable et
que quand on est parent, il n’est
jamais évident de venir témoigner
au milieu d’une assemblée de pro-
fessionnels. Je vous félicite pour
votre intervention.

Au CEOP les 90 enfants accueillis
sont tous différents et n’ont comme
seul point commun que la surdité : ils
sont issus de milieux sociaux diffé-
rents, avec des parents non franco-
phones, des parents sourds..., et
tous ces parents ne peuvent pas faire
le travail que vous faites.

Mais il y a également des parents
entendants francophones qui ne
feront pas ce que vous faites par
manque de moyens ou de disponibi-
lités, ou car les choix sont différents.
I1faut aussi penser aux enfants dont
les parents pourraient effectuer les
mémes choix que vous, mais dont
les enfants auront des troubles asso-
ciés a la surdité qui ne seront dia-
gnosticables que plus tard, par
exemple en cas de dysphasie.

Il faut donc étre vigilant au quoti-
dien pour ne pas s’entéter dans une
voie et pouvoir choisir quelque chose
afin de permettre a I'enfant d’évo-
luer en fonction de ses besoins et en
utilisant des méthodes adaptées. Ce
n’est bien évidemment pas une cri-
tique mais juste une précision.
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Mme Sonia LEPRETTE
Effectivement, je suis juste parent,
pas professionnelle, mais j’ai aussi
observé des enfants sourds avec
d’autres handicaps associés avec
Mme Schmidt (notamment des syn-
dromes de Usher ou des autistes) et
cette méthode a d’excellent résultats
également avec ce type d’enfant.

M. Bruno LEPRETTE

Vous avez raison de faire ces
remarques sur cette méthode. Elle
n’est peut-étre pas applicable a
100 % des enfants, mais entre 0 % et
100 % il y a une différence.

En tant que parents, on s’interroge
sur le fait qu’en 2009 en France, avec
les implants, cette voie ne soit pas un
petit peu plus développée. Dans
d’autres pays européens (Allemagne,
Suisse...) ou aux Etats-Unis, divers
courants sont tres présents:la
langue des signes, le Cued Speech
(ALPC), mais aussi PAVT. C’est
pour cela que 'on vous remercie
d’avoir pu partager notre expé-
rience, en tant que parents. Nous
avons eu de la chance de découvrir
cette méthode, c’est vrai que ce n’est
pas donné a tout le monde, (d’autant
plus que nous avons du ’adapter de
I’anglais). Nous aimerions bien que
cela se développe un peu plus en
France et qu’il y ait un équilibre car
plusieurs voies sont possible.

Mme Sonia LEPRETTE

Pour compléter je voudrai juste vous
dire de prendre conscience qu’il y a
autre chose dans les pays étrangers
qui vous entourent et que cela peut
étre une solution.

Mme Chantal DESCOURTIEUX,
Orthophoniste, Directrice de Codali
Je voulais juste ajouter un petit
point : nous ne pratiquons peut-étre
pas la méthode AVT telle que vous
la décrivez mais nous faisons tous de
I’éducation auditive depuis long-
temps, avec le systéme verbo-tonal
par exemple ou la partie auditive
était trés importante. Je crois que
I’éducation auditive fait partie d'un
tout, on peut l'intensifier avec cer-
tains enfants et pour d’autres, elle ne
sera pas suffisante.
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Par rapport au film que nous avons
vu, ’orthophoniste a a mon sens une
attitude complétement auditory-
verbale car elle parle a coté de I’en-
fant, elle le soutient en permanence
par l'audition, donc vous avez
trouvé a mon avis un complément
idéal, quelqu’un qui est dans le sys-
téme auditory-verbal. Elle semble
vraiment étre dans un accompagne-
ment tout a fait intéressant entre
cette voie auditive qu’elle ne cesse de
stimuler par des intensités variables,
et elle reste a coté de I'enfant. Quand
il y a une petite géne, elle va propo-
ser le visuel. Je trouve cela quand
méme tout a fait bien !

(C’est quand méme une bonne prise
en compte de 'audition par rapport
a cet enfant merveilleusement doué
sur le plan auditif. Donc bravo a tout
le monde et a I’équipe!

Equipe de I’Adesda

Je vous remercie. Il est vrai que j’ai
un peu souffert! En fait, je suis a la
base beaucoup dans I’oral et verbo-
tonaliste. Donc je suis contente que
vous perceviez que ’on est ouvert.
Pour Matthieu, ¢ca a marché, on a
donc “cautionné” la démarche. Il est
vrai que les parents ont souffert de la
“pression” qu’on mettait au départ.
Les parents ont un role essentiel, cela
a été enrichissant et j’ai pu “suivre”
car je suis oraliste, mais je reste
convaincue du fait qu’il y a plein de
situations ot méme les entendants
sont génés dans le bruit. Il y a eu par
exemple la plage qui a été un
moment difficile car effectivement
il n’y a plus d’implant et donc on a
eu un exemple de la frustration qui
peut exister. Matthieu est petit,
certes, et il va peut-étre développer
la lecture labiale, surtout qu’il est
plein de ressources. Mon travail a
été en fait, dans ce genre de situa-
tion, d’essayer de “modérer la res-
triction”.

Mme Chantal DESCOURTIEUX,

Orthophoniste, Directrice de Codali
Pour aller dans le sens des parents, je
pense qu’a partir du moment ou on
a une éducation auditive de bonne
qualité avec une langue qui se
monte, plus ’enfant aura des

connaissances linguistiques,
meilleure sera la lecture labiale. 11y
a un va-et-vient. Evidemment, il
faut attirer I’attention visuellement
de temps en temps, mais plus on
connait de choses, plus on les recon-
naitra.

Equipe de I’Adesda

Cela a fonctionné pour Matthieu,
cela ne sera peut-étre pas le cas pour
d’autres. De toute maniére nous
individualisons beaucoup les projets.

Dr Thérése GUICHARD, Saint-
Etienne

Je voudrais d’abord remercier ces
parents de témoigner. Ils prouvent
une fois de plus que I'investissement
des parents est essentiel et combien
on aimerait avoir davantage de
parents qui aient 30 % a 40 % de
votre investissement !

Ensuite, je voulais faire un com-
mentaire, vous poser une ques-
tion : vous est-il déja arrivé que
I'implant de Matthieu tombe en
panne ? Ou une situation de piscine
ou ailleurs sans implant ? Quelle est
son attitude dans ce cas ?

M. Bruno LEPRETTE
Aujourd’hui, avec ses restes auditifs
dans son oreille droite, Matthieu
peut comprendre quand on lui parle
dans l'oreille, il peut entendre. Le
son en sortie est a 110 dB.

Avec M. Bizaguet [audioprothé-
siste], qui le suit, on a vu que son
audition s’est un peu améliorée
récemment. Aux Etats-Unis, ils pen-
sent que c’est le cerveau qui s’en-
traine, qui s’améliore et qui arrive a
entendre avec un seuil plus bas. Mais
il faut vraiment lui parler au creux
de I'oreille, donc ce n’est quand
méme pas tout le temps !

Matthieu arrive trés bien a s’adap-
ter, a vivre sans ses appareils. Il1a du
développer sa lecture labiale car il
nous comprend quand méme dans le
bain par exemple, etc. Nous partons
du principe que pendant toute sa vie
il aura quelques moments sans appa-
reil, mais beaucoup d’heures par jour
avec ses appareils donc nous déve-
loppons ses facultés avec ses appa-
reils, c’est notre choix. **



L’aréflexie vestibulaire chez I’enfant
sourd : répercussions possibles sur le
développement psychomoteur et a
plus long terme sur les apprentissages!

PAR SOLINE LECERVOISIER

Une aréflexie vestibulaire compléte et précoce chez I'enfant sourd n’a pas seulement des
répercussions sur I’équilibre. Plus largement. les observations cliniques? montrent que la
double privation audio-vestibulaire congénitale a des conséquences sur I’ensemble du
développement psychomoteur. Peut-on penser. par conséquent, qu’une aréflexie
vestibulaire puisse entraver le bon développement des fonctions cognitives de I’enfant

sourd qui en est atteint ?

INTRODUCTION

Depuis 4-5 ans, les atteintes du systeme vestibulaire
chez le jeune enfant sourd sont mieux repéréess.
Drautre part, dans les examens précédant I'implanta-
tion cochléaire, il est désormais fréquent de demander
un bilan vestibulaire complet pour prévenir autant que
possible le risque d’atteinte de la fonction vestibulaire
du céte de I'implant (10 % de risque avec les techniques
actuelles?).

Rappelons que la prévalence entre surdité et dys-
fonctionnements vestibulaires est d’environ 60 %
avec la répartition suivante®:

* 20% d’areflexie bilatérale complete;

* 40 9% d'atteinte partielle : canalaire ou otolithique, asy-
metrique ou unilatérale.

Ce qui est moins connu, ce sont les répercussions psy-
chomotrices @ moyen terme d’'une atteinte vestibulaire
precoce chez I'enfant sourd : des difficultés de regula-
tion tonique et une structuration du schéma corporel
défaillante qui ont des conséquences sur le contrdle du
geste; et un véritable retard dans la construction d’'un
référentiel spatial et temporel. Ces pré-requis étant trop
fragiles, les enfants sourds/vestibulaires peinent
davantage a construire un langage structuré, gu'il soit
oral ou gestuel, et plus encore écrit. On constate donc
au bout de deux ou trois ans de scolarisation une dif-
ficulté plus grande chez ces enfants a progresser dans
les apprentissages. C’est notamment a I'équipe du
centre expérimental de ressources R. Laplane (Paris
Xllle) que I'on doit les premieres observations cliniques
sur les repercussions cognitives d'une atteinte vesti-
bulaire associée a la surdité®.

Une meilleure connaissance du réle de la fonction ves-
tibulaire est donc éclairante dans le cas des enfants
sourds avec déficience associée, car elle apporte une
nouvelle clé de compréhension dans des tableaux cli-
nigues complexes. Les hypotheses avanceées ici s'ap-
puient sur les connaissances actuelles du systeme ves-
tibulaire commme véritable pivot du mouvement, comme
intégrateur multimodal dans la construction d’un réfe-
rentiel spatial orienté par rapport au corps propre”.

. SEMIOLOGIE PSYCHOMOTRICE

a. Dans les deux premiéres années

Un enfant sourd sur cing présente donc une atteinte
vestibulaire congénitale complete qui offre un tableau
clinique caractéristique que nous rappelons
brievements.

+ Une hypotonie axiale importante. L'enfant est passif
aux manceuvres de redressement, (normes® : souléve
le menton vers 2 mois; redresse la téte a 90° avec
appui sur les avant-bras vers 4 mois). Le redressement
et le maintien de la téte étant difficiles, le bébé a géne-
ralement du mal a soutenir son regard, ce qui peut avoir
des incidences sur les interactions précoces.

* Une intolérance aux mouvements. Du fait de I'absence
de stabilisation du corps et de la téte (absence de
réflexes vestibulo-oculaire et vestibulo-spinal] I'enfant
perd constamment ses reperes lors des mouvements
trop rapides ou lors des tentatives de bercements qui
auraient pu I'apaiser. Il préfere généralement rester
allongé avec le plus de contact possible avec une sur-
face stable. Certains adoptent des positions raides pour

E CONNAISSANCES SURDITES « MARS 2010 * N°31



L.’aréeflexie vestibulaire chez I'enfant sourd

tenter de stabiliser leur corps et leur champ visuel, mais
limitent de ce fait leurs explorations. Les parents décon-
certés se retrouvent le plus souvent démunis face a leur
bébé, peinant a établir une relation paisible et sécure.

¢ Un retard de développement psychomoteur avec
dépassement des limites supérieures d’age d’acquisi-
tion lors d’'une aréflexie bilatérale compléte : tenue de
téte au-dela de 3 mois;tenue assise apres 9 mois; ver-
ticalisation debout avec appui au-dela de 12 mois; pre-
miers pas apres 18 mais. Le polygone de sustentation
reste élargi assez longtemps, les étapes ultérieures de
locomation sont retardées egalement: s’accroupir (age
moyen : 15 mois); monter une marche avec aide (17
mois), tirer au pied dans un ballon (17 mois), courir avec
aisance (24 mois), sauter sur un pied (33 mois), equi-
libre unipodal maintenu 5 secondes (4 ans).

+ Des chutes fréquentes. Lorsque la fonction otolithique
est preservee, les premieres etapes de verticalisation
peuvent s’établir dans les temps. En revanche les pre-
miers pas autonomes sont retardés. Des chutes fré-
guentes et souvent non anticipées pourront également
alerter sur le bon fonctionnement vestibulaire. De fait,
I'enfant privé de fonction canalaire ne peut gérer les
rotations rapides de la téte. On peut alors observer des
chutes spectaculaires avec une absence de “réaction
parachute” par non anticipation du déséquilibre.

¢ Une recherche plus fréquente d’appuis. Les appuis
au sol sont une reférence et I'enfant aura du mal a s'en
détacher (se relever avec le sol comme seul appui,
acquis normalement autour de 14 mois +/- 2 mois).
Plus grand, I'enfant recherche le contact du mur ou de
la main de 'adulte lors des parcours d’equilibre ou dans
les descentes d’escaliers.

¢ Investisserment moteur désordonné ou inhibé. Le
jeune enfant sourd est classiguement decrit comme
hyperactif, cherchant par sa motricite exubérante les
limites de I'espace qui I'entoure. L'aréflexie vestibulaire
amplifie le phénomene car elle retarde la bonne struc-
turation du schéma corporel autour d’'un axe central
unificateur (I'axe téte-cou-colonne vertébrale constituant
I'axe de symetrie du corps et conjointement le support
somatique du vecteur gravitaire vertical). A l'inverse, I'en-
fant plus craintif et éventuellement échaudé par des
chutes intempestives pourra réduire ses experiences
de locomotion et se montrer inhibé dans son investis-
sement moteur de I'espace.

+ La fatigabilité. Les enfants sourd,/vestibulaires doivent
développer une énergie considérable pour maintenir un
equilibre postural nécessaire et suffisant aux activités
quotidiennes. Il est primordial de leur accorder du
temps, de les installer dans de bonnes conditions et
d’éviter autant que possible les doubles/triples taches
(enfiler ses chaussures en position debout, utiliser des
instruments de géomeétrie au tableau, travailler a un

bureau les jambes pendantes sans possibilité d’utiliser
la proprioception podale nécessaire au redressement
posturale, etc.). L'enfant doit étre libéré du contréle pos-
tural pour pouvoir investir toute son attention dans les
taches de manipulation, de graphisme ou d’écriture
gu’on lui demande de mener.

b. Conséquences a plus long terme

* Une régulation toniqgue mal ajustée. Le degré d’hy-
potonie axiale chez le jeune enfant est variable et dépend
en partie de la severité de I'atteinte vestibulaire. Géne-
ralement I'enfant a de bonnes capacités de détente
volontaire. En revanche il a beaucoup de mal, et ce d’au-
tant plus gu'il est jeune, a obtenir un état tonigue adapte
a sa situation posturale et aux mouvements qu’il doit
effectuer. Sur le plan physiologique, on peut penser que
les voies vestibulo-spinales étant inopérantes, le cervelet
peine a controler les mouvements de la téte par un ajus-
tement du tonus axial approprié (réflexe vestibulo-
spinal).

A partir des premiéres expériences de locomation, I'hy-
potonie constatée jusque-la peut faire place a une hyper-
tonie d’'action et se transformer en hypertonie d’habi-
tuation. En effet, I'enfant pour maintenir un équilibre
nécessaire a ses déplacements et mouvements aura
tendance a rigidifier son axe téte-cou-tronc, mais ega-
lement les articulations du bassin et des jambes. Ces
attitudes de compensation sont perverses car elles
induisent une limitation de I'exploration visuelle (rigidi-
fication du cou) et de la motricité générale.

Classiqguement, ces enfants auront du mal:a ramper
(la coordination bras/jambes est difficile, la flexion au
niveau de la hanche reste bloquée]; a sauter ou a s’ac-
croupir. Le redressement de la téte étant difficile, les
coordinations demandant un controle visuel peinent a
s'établir.

Les jeux de ballon ou de balles révelent un défaut de
mobilité pour s’adapter au tir et se placer en anticipant
la réception. Les enfants restent “plantés” au sol, avec
peu de rotation possible du tronc, et des mouvements
de bras limités pour réduire le déséquilibre éventuel. Le
manque d’adaptation tonique est également fréquent
dans les activités de lancer, d’adresse et dans les acti-
vités graphomatrices (tenue hypotonique du crayon qui
peut alterner avec une crispation exageree).

¢ Un schéema corporel mal intégre. On constate une
grande imprécision dans les proportions des parties du
corps, et la localisation des articulations (test du des-
sin du bonhomme et test de Meljack, Stamback et Ber-
ges). On peut penser qu’'un défaut d’expérimentation
sensori-matrice est un facteur limitant dans la connais-
sance du corps et de ses limites. La représentation du
corps montre un manque d’armature structurante:un
axe vertebral auquel sont rattaché les ceintures sca-
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pulaires et pelviennes puis la téte et les membres de
facon symeétrigue. De plus, le manque de vocabulaire
pour désigner les différentes parties du corps retarde
I'appropriation et les représentations possibles du
corps.

Parallelement, chez des enfants dont la motricité est
désordonnée, on note une difficulté a se poser, a se
concentrer, a se fixer sur une activité. L'observation cli-
nigue laisse penser que I'absence d’intégration de I'axe
corporel comme pivot central du corps, ou tout se ras-
semble, induit des représentations pathologiques : insuf-
fisance d’'une enveloppe corporelle contenante et pare-
excitatrice, mais aussi absence de différenciation des
2 hémicorps par rapport a cet axe de symétrie que
constitue la colonne vertébrale.

¢ Une latéralité indécise. La dominance d'un élément
corporel (pied, main, ceil) sur son homologue contro-
latéral renvoie a la constitution d’'un axe corporel, a la
spécialisation des hémispheres cerébraux, a la matu-
ration neurologique et a I'expérience'0. Chez I'enfant
sourd/vestibulaire on constate souvent que I'enfant a
du mal & choisir une main pour le graphisme, qu'il
change de pied dans les jeux de ballons ou ne sait pas
dire de quel coté il est le plus a l'aise dans les appuis
unipodaux.

L’hypothese pourrait étre que ces enfants n’ayant pas
une conscience claire de la verticale et de leur axe cor-
porel, il se crée alors une sorte d’indifférenciation des
deux hémicorps. Sur le plan fonctionnel, 'ancrage de
ces enfants dans leurs appuis au sol, avec un polygone
de sustentation un peu élargi, est nécessaire au main-
tien de I'équilibre. Cependant cette attitude limite le pas-
sage du poids du corps d’une jambe sur I'autre et pour-
rait retarder 'asymétrie de répartition tonique entre les
deux jambes. Ce défaut de latéralisation induit un
mangue de stabilité dans le choix d’'un membre et peut
rendre les gestes plus imprecis.

Plus génant encore est la difficulté a discriminer la
droite et la gauche sur soi (puis en reversibilité sur
autrui et sur un support excentré). Ces lacunes per-
turbent ainsi la manipulation de I'espace orienté : jeux
de constructions, graphisme, reconnaissance des
lettres et écriture, espace signé en Langue des Signes
Francaise (LSF).

* Des lacunes dans I'orientation spatiale. L'organisation
de l'espace est mise a mal par la double défi-
cience: auditive (réflexes d’alerte et d’orientation) et ves-
tibulaire. Il faut comprendre que I'enfant sourd/ vesti-
bulaire n'a pas de perception interne, dans son propre
corps, des notions de pesanteur, de verticalité (de haut,
de bas, de droite, de gauche, d’'avant ou d’arriere). Il doit
se faire une idée de ces notions essentiellement grace
au systeme visuel et a la proprioception. Seule une expé-
rimentation de I'espace proche suffisamment stimu-

lante et explicitée peut permettre de compenser. Il n’est
donc pas étonnant de constater des difficultés d’orien-
tation puis de structuration de I'espace. Les épreuves
de la NEPSY1, les copies de figures (Rey, Bender, San-
tucci) ou les epreuves de construction (Kohs, Nepsy])
permettent notamment de montrer ces troubles visuo-
spatiaux et/ ou visuo-constructifs.

¢ Une organisation rythmigue impossible ? Plusieurs
hypotheses peuvent expliquer les si mauvais scores des
enfants sourds/vestibulaires aux épreuves de repro-
duction rythmique’2. Certes, la surdité est le facteur
principal. On reconnait aussi que le systeme sacculaire
est capable de déetecter des basses frequences (<150
Hz] et joue un réle certain dans la réaction du corps aux
percussions. En effet, tout le corps a envie de danser
en entendant des tambours africains. Sans cette fonc-
tion sacculaire, seules les vibrations (voie tactile] et le
regard peuvent compenser et permettre d’apprehen-
der, bien quimparfaitement, une musique rythmeée.
Drautre part, on peut penser que certains enfants sup-
portant mal d’étre portés et bercés auront moins béné-
ficié des rythmes de portage de leurs parents.

On note aussi que les notions de temps sont traduites
en LSF par des gestes orientés par rapport au
corps:déroulement d’arriere (événements passeés) vers
I'avant (futur); et progression de gauche a droite pour
marquer la regularité d'une action. Les enfants
sourds/ vestibulaires ayant une plus grande difficulté
a s’orienter par rapport au corps propre (avant/arriere,
gauche/droite] seront donc pénalisés dans la tra-
duction signée des notions de temps.

Il. REPERCUSSIONS POSSIBLES SUR LE
PLAN COGNITIF

L’aréflexie vestibulaire fragilise la construction de fon-
dations nécessaires a un développement psychomoteur
normal (régulation tonique, schéma corporel, structu-
ration spatiale et temporelle). Le référentiel corporel a
partir duguel pourront se construire les apprentissages
peine a s’établir pleinement. Il ne serait donc pas éton-
nant que les dysfonctionnements vestibulaires se réper-
cutent - en plus de la surdité - sur la mise en place de
fonctions plus élaborées comme le langage ou I'écriture.

a. Difficultés dans la mise en place des praxies
complexes et a visée symbolique

On constate que chez I'enfant sourd /vestibulaire, une
mauvaise regulation tonique, des lacunes dans I'orga-
nisation du schéma corporel et dans la représentation
de l'espace, conduisent a un deéfaut d’ajustement
moteur fin, et @ un manque de contréle du geste qui
peuvent évoquer le tableau de dyspraxie. “La réalisation
d’un geste complexe suppose un point d’appui a la fois
physique et representatif (le corps), pour que des seg-
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ments spécifiques puissent réaliser une action orien-
tée vers le milieu”13.

Sur le plan graphomoteur, I'enfant a une tenue du
crayon hypotonique ou au contraire trop crispee. La pos-
ture du buste et de la téte est mal contrélée. L'enfant
pose souvent sa téte dans le creux de sa main ou sur
la table. Son tracé manque de fermete et de précision.
Les crispations naissent rapidement et freinent le
déroulement du geste. L'orientation des lettres peut
étre difficile a acquérir, par manque d'organisation spa-
tiale chez un enfant qui n’a pas pu établir un référen-
tiel spatial solide (perception interne de la verticalite et
des differentes orientations par rapport a cet axe).

La fatigabilité est importante. Le geste graphique est
donc un effort colteux pour I'enfant sourd et I'écriture
représente un vrai défi car les carences linguistiques
s’ajoutent aux difficultés tonico-motrices.

On retrouve des observations du méme ordre (troubles
de régulation tonigue, et de spatialité du geste):

+ Dans les activités manuelles : découpage, pliages, jeux
d’adresse et de lancer, enfilage de perles, encastrement
de pieces de puzzle, de pieces de lego©...

* Mais aussi pour les praxies de 'habillage un peu com-
plexes (activités liees au corps et qui se déroulent dans
le temps) comme : enfiler ses chaussettes, boutonner
de petits boutons, faire ses lacets, etc.

¢ Dans la qualité des signes utilisés en LSF: configu-
ration des doigts, orientation de la main et gestion de
I'espace signé qui suppose d’avoir acquis la réversibi-
lité droite/gauche et avant/arriere et haut/bas.

Il s’agit bien d’'un défaut d’ajustement tonique et d’au-
tomatisation, du fait du contrdle volontaire important
demandé par ce genre d’'activités. Notons que la pro-
grammation du geste est le plus souvent préservée, ce
qui n'est pas le cas dans les dyspraxies.

Les répercussions sur les praxies bucco-phonatoires
sont mieux reconnues et entrent dans les difficultés
d’élaboration du langage. L'espace miniaturisé de la
bouche nécessite I'intégration de points d’appui, d’'un
axe de symetrie et d'une représentation
spatiale:avant/arriere, haut/bas et droite/gauche.
Enfin, un bon ajustement tonigue des muscles buccaux
et faciaux est indispensable pour I'articulation.

b. Conséquences possibles
sur |’élaboration du langage

Il est délicat de parler de troubles du langage chez I'en-
fant sourd. Le centre de ressources Robert Laplane4
(Paris, Xllle arr.) a été pionnier dans la compréhension
et la prise en charge de ces problématiques. M. Dumou-

lin (2004] propose une classification intéressante des
troubles centraux du langage associés a une surdité’5:

¢ Les troubles par carence de stimulation des réseaux
neuronaux prédisposés a I'audition et a la parole. C'est
le cas dans la plupart des surdités de perception ou les
altérations anatomo-physiologiques de la cochlée
induisent une rarefaction des afférences nerveuses et
donc une sous-stimulation des zones temporales. Cette
sous-stimulation peut étre aggraveée par une prise en
charge trop tardive de la surdité, une communication
pauvre dans la famille, etc.

¢ Les troubles entrant dans un contexte syndromique,
avec association de plusieurs atteintes sensorielles
et/ ou cognitives et qui affectent par conséquence les
réseaux linguistiques. En particulier, “les troubles neu-
rologiques du regard entravent la qualiteé du balayage
visuel, de la poursuite visuo-attentionnelle et/ ou des fixa-
tions oculaires et perturbent gravement la saisie des
informations visuelles. Ces troubles font obstacle au
developpement de la labiolecture et a 'apprentissage
du LPC [Langage Parle Complété]; ils entravent la sai-
sie du discours signe et generent de ce fait des troubles
de la comprehension ; ils perturbent parfois gravement
l'accés a la lecture et au langage écrit.”"6.

¢ Les troubles constitutionnels qui affectent les lan-
gages oral, gestuel ou écrit. lls sont sans rapport avec
le niveau d'atteinte auditive ni le mode de langage
employé. Les enfants qui en souffrent ne progressent
pas malgré une prise en charge orthophonique adap-
tée a I'enfant sourd. Ce tableau ressemble donc fort a
celui des dysphasies.

Malgre la grande plasticité cérébrale du jeune enfant,
les compensations ne sont pas d’emblée efficaces et
faciles, notamment lorsque les déficiences sensorielles
s’accumulent. Le systeme de 'équilibration repose sur
les trois entrées: vestibulaire, visuelle et proprioceptive.
Il parait logique que lorsqu’une des afférences fait
défaut, la personne s’appuie sur les deux autres pour
retrouver un équilibre satisfaisant. Il est ainsi courant
d’entendre qu’une personne sourde compense sa défi-
cience auditive en surinvestissant la fonction visuelle.
De méme, une perte de la fonction vestibulaire chez
I'adulte se compense assez vite quand la personne
conserve une activité la plus normale possible. Cepen-
dant, pour que ces compensations puissent s’établir,
encore faut-l que les systemes sensoriels préserves
soient pleinement efficients et matures.

Chez I'enfant dont les atteintes sensorielles sont conge-
nitales, c’est tout le développement psychomateur qui
doit se construire autrement. La vision et la proprio-
ception sont en pleine construction et se madifient tout
au long de la croissance. Il est donc probablement plus
difficile pour un enfant de s’appuyer sur des invariants
et de construire une compensation stable et efficace’”.
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L’atteinte vestibulaire entre dans la catégorie des
atteintes sensorielles associées a la surdite. Elle limite
les moyens de compensation de I'enfant sourd et
majore les déficits linguistiques.

D'une part, tout préte a penser que I'absence de réflexe
vestibulo-oculaire en empéchant une bonne stabilisation
du regard pourrait induire un trouble plus profond de
perception de 'information visuelle. Dans un premier
temps, I'hypotonie axiale en demandant a I'enfant un
effort plus intense pour maintenir sa téte et son axe cor-
porel implique, de ce fait, une durée de fixation et une
attention a linterlocuteur plus courtes. L'enfant perdrait
ainsi un entrainement dans la durée a la perception d’'un
message oral ou signé. Parallelement, 'observation cli-
nigue indique qu’on retrouve plus souvent des difficul-
tés chez les enfants sourds/ vestibulaires a capter I'in-
formation visuelle et a traiter des informations
visuo-spatiales. L'absence de réflexe vestibulo-oculaire
a-t-l des conséquences sur la construction des voies
visuo-vestibulaires ascendantes [voie dorsale de la vision
pour I'action) ? Autrement dit I'enfant sourd est-il en dif-
ficulté pour appréehender les données visuo-spatiales
nécessaires au mouvement? Ou bien ces troubles
visuo-spatiaux sont-ls présents indépendamment de I'at-
teinte vestibulaire mais rentreraient dans un tableau
clinique plus complexe, de type syndromique (comme
dans le syndrome d’Usher par exemple) ?

D'autre part, I'hypothese d'un defaut d’'organisation spa-
tiale et rythmique perturberait 'analyse séquentielle des
mouvements de la sphére orale ou des sequences de
gestes. Les répercussions d'une surdité avec atteinte
vestibulaire associée pourraient donc toucher a la fois
la communication en LSF et I'acquisition du langage oral
aidé par LPC. Le défaut d’ajustement tonico-maoteur et
les carences d’organisation spatiale entrainent une
moins bonne qualité des signes de la LSF. Quant au lan-
gage oral, I'articulation est elle aussi plus laborieuse
pour les mémes raisons.

Par ailleurs, les interactions précoces ayant été défi-
citaires chez la plupart des enfants sourds/ vestibu-
laires une sous-stimulation linguistique pourra avoir eu
des consequences irremeédiables sur 'organisation
cérébrale des aires prédisposées au langage’8.

L’équipe ORL de I'hépital A. Trousseau, apporte aussi
des éléments chiffrés importants dans une étude’S
(2008) comparant I'évolution linguistique - apres implan-
tation cochléaire [(IC) - d'un groupe d’enfant sourds
(groupe témoin), a celui d’'un groupe d’enfants sourds
avec atteinte vestibulaire associée=0. Leurs conclusions
mettent en évidence chez les enfants du deuxieme
groupe par rapport a ceux du premier:

+ Un retard significatif, et qui persiste apres I'lC, de I'ac-
quisition des compétences rythmiques (testé par la
reproduction de structures de Mira Stamback];

¢ Une difficulté plus grande a maitriser les praxies
bucco-phonatoires notamment au niveau lingual (testé
selon les 41 criteres établis par N. Hénin, R. Cécillon
et alii.];

¢ Un retard persistant dans I'acquisition du systeme
phonétique : a peine 15% d’enfants sourds/ vestibu-
laires avaient un phonétisme complet a 2 ans de recul
apres IC (27 % pour les enfants du groupe
témoin); 60% a 5 ans de recul (100 % pour les enfants
du groupe témain).

Cette etude renforce ce que I'on pressentait clinique-
ment, a savoir que |'atteinte vestibulaire chez I'enfant
sourd influe sur l'organisation rythmique, et les
praxies bucco-phonatoires et de ce fait modifie la per-
ception seéquentielle des mouvements de la sphere
orale. Les répercussions se font donc a la fois dans la
perception de la parole et dans sa production.

c. Répercussions psychologiques

Les échecs successifs auxguels ils sont confrontés mais
aussi la fatigue importante gu’ils accumulent a d’évi-
dentes réepercussions psychologiques chez les enfants
sourds/ vestibulaires. Ce mal étre n’est pas a sous-esti-
mer et peut nécessiter un accompagnement specifique.
On constate souvent: une meésestime de soi, un désin-
vestissement sur le plan scolaire, voire des signes
dépressifs ou des débordements agressifs. Le travail
en partenariat avec un psychothérapeute est souvent
nécessaire.

CONCLUSION

L’importance des signes d’'une aréflexie vestibulaire
congeénitale chez I'enfant sourd montre combien il est
important de les détecter le plus précocement possible
afin de mettre en place une prise en charge adaptee
et d'atténuer ainsi les conséquences sur le dévelop-
pement et les apprentissages. L'intervention d’un psy-
chomatricien, en lien avec les autres professionnels de
la surdite, permettra d’établir dans un premier temps
un bilan des compétences de I'enfant sur le plan psy-
chomoteur et de proposer ensuite des situations de jeu
ou I'enfant pourra expérimenter son corps dans I'es-
pace, affiner ses représentations et développer ses
compétences praxiques. Tous ces pre-requis lui seront
indispensables pour évoluer au mieux sur le plan lin-
guistique et dans ses apprentissages scolaires.

Cependant, les atteintes vestibulaires chez I'enfant
sourd sont multiples et se conjuguent souvent avec
d’autres dysfonctionnements neurologiques, sensoriels
ou moteurs. Une étude plus approfondie tenant
compte de la multiplicité des facteurs serait précieuse
pour progresser dans la prise en charge des enfants
sourds. A I'heure actuelle, les seules observations cli-
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niques ne permettent pas d’établir avec certitude quelle
est la part de I'atteinte auditive, vestibulaire voire neu-
rovisuelle dans les difficultés de I'enfant sourd face aux
apprentissages et a I'élaboration du langage. L'étiolo-
gie, mais aussi la date de prise en charge du/des han-
dicaps, I'environnement familial et socioculturel dans
lequel I'enfant grandit ne sont pas non plus a negliger
car ils influent grandement sur le développement des
competences linguistiques. Ces recherches sur I'enfant
sourd sont importantes a mener car leurs résultats per-
mettraient d’influencer positivement le devenir et la
future insertion sociale de ces enfants en proposant des
modes de compensation plus adaptés. «*

Soline LECERVOISIER, Psychomotricienne

DI1U de rééducation vestibulatre

Courriel : slecervoisier@gmail.com
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PsYCHOLOGIE

Construction de soi et surdité. Les
étapes de la construction identitaire
chez un enfant sourd profond né dans
une famille entendante (3).

PAR MONIQUE POUYAT

Cet article. troisi¢me et dernier volet de ce dossier aborde les deux derniéres étapes de la
maturation identitaire de ce jeune. celle de I'adolescence puis celle marquée par I'entrée
dans la vie active. Pour assurer une continuité avec les propos présentés dans la revue
précédente. voici exposé de facon synoptique I’ensemble des quatre phases de maturation

avee leurs caractéristiques propres.

I. EMERGENCE DE LA
CONSCIENCE DE SOI (de la

naissance a 3 ans)

A partir du socle d’une “identité
corporelle”:

¢ Conscience progressive d’un
ensemble de sensations corporelles.
¢ Conscience de soi passant par
I’action - Participation affective
primitive par imitation spontanée.
¢ Conscience progressive d’étre
distinct des autres et du monde
environnant.

Impacts indirects de la surdité :
¢ Celui du vécu traumatique
parental lors de la découverte du
handicap, vécu interdépendant des
représentations mentales autour de
la surdité.

¢ Celui de la délicate et moins
naturelle mise en place des premiers
outils de communication.

I1. ACQUISITION D’UNE
REPRESENTATION
CONSTITUEE DE SOI (age de la

maternelle et de I’élémentaire)

Capacité a repérer
ressemblances et différences par
rapport aux autres:

¢ Découverte progressive de ses
particularités personnelles et des
spécificités de ses milieux de vie.

¢ Travail continu d’élaborations
mentales autour de fantaisies

imaginaires avec identifications
ludiques variées a des figures
idéalisées de personnages réels ou de
héros imaginaires.

Découverte de sa surdité:

¢ Prise de conscience de plus en plus
explicite de sa surdité, de son
impact dans sa vie et celle de son
entourage.

¢ Si ce sujet reste “tabou”, risques
déléteres sur I'appétence cognitive et
I’appropriation d’une image de soi
positive.

III. EVALUATION DE SA
PROPRE REPRESENTATION
DE SOI A I’ADOLESCENCE

(age du secondaire)

Métamorphose pubertaire
associée a:

¢ Résurgence de besoins internes
pulsionnels et affectifs intenses
souvent antinomiques.

¢ Remises en cause des valeurs
familiales notamment par
comparaisons et confrontations avec
ses pairs.

¢ Représentations diversifiées des
autres et jugements de valeur sur sa
propre image de soi.
Particularités et/ou
complications rattachées a la
surdité :

¢ Besoin naturel d’appartenir a des
groupes sociaux divers, mais
existence de limitations dans les

échanges communicatifs a plusieurs.
¢ Autonomie psychologique et
matérielle plus ou moins entravée.

¢ Interrogations sur sa personnalité
et sur 'incidence de sa surdité dans
sa fagon d’étre.

IV. CONSOLIDATION ET
REMANIEMENT DE CETTE
IDENTITE (entrée dans la vie
active)

Variété des personnalités et des
situations au moment :

¢ Des confrontations avec les
réalités du monde du travail.

¢ Des premiers grands choix
autonomes relationnels.

¢ Lorsque la personne sourde
devient parent a son tour.
Facteurs jouant un réle dans
cette maturation identitaire et
dans lorientation qu’elle peut
prendre:

¢ Pouvoir communiquer avec sa
famille.

¢ Prendre conscience de sa surdité
progressivement mais sans tarder.
¢ Accéder a la langue francaise et
s’ouvrir a d’autres modalités
langagiéres.

¢ Moduler les exigences éducatives
en fonction de ’évolution du jeune.
* Eviter Iisolement : ne pas se vivre
comme seul sourd parmi les
entendants. %
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Construction de soi et surdite

tiques psychoaffectives dominantes des ado-

lescents qui se forgent alors de nouveaux
reperes identificatoires. Puis seront présentées
quelques situations et profils types pour pointer la
variéte actuelle des bases identitaires et culturelles des
jeunes adultes sourds. En exergue, une liste des fac-
teurs incontournables favorisant cette construction
identitaire sera proposee.

N ous décrirons dans cet article les caractéris-

EVALUATION DE SA PROPRE
REPRESENTATION DE SOI A
L’ADOLESCENCE

Voici la période de prise de distance reflexive sur soi-
meéme. L'adolescent s’interroge sur lu-méme notam-
ment en se comparant aux autres. Bien qu'ils se pour-
suivent tout au long de la vie, ces questionnements
existentiels (“Quel sens a ma vie ?”’) sont tout particu-
lierement a I'ceuvre pendant le cheminement puber-
taire, période de métamorphose troublante quoique
bénéfique donnant lieu a des tourments, observations
ou découvertes sur lu-méme (Qut suis-je, mot, devenant
homme ou femme ? Qui suis-je, moi, qui suis sourd ?).

Comme aux étapes préceédentes, les changements
inévitables des réalités externes, dont le milieu de vie
scolaire, participent aux mutations de I'adolescence en
se combinant aux nouveaux besoins internes physio-
logiques et psychologiques. Ces nouvelles exigences
internes donnent lieu & des sentiments souvent
antinomiques.

Métamorphose pubertaire (physique et
mentale) attendue, voire désirée, mais
pouvant entrainer des sentiments d’étrangeté
face a une nouvelle image corporelle et a
I’éclosion d’une labilité émotionnelle

Accepter le signe visible de sa surdité, c’est, de facon
plus intime, se réapproprier cette partie défaillante de
son corps: ses oreilles treés “observées, examinées, appa-
reillées, voire opérées”. A cette période, l'investissement
de son image de lui, porteur de prothéses auditives,
donne lieu a des refus de se montrer comme a des
mises en avant provocatrices. Il n'y a qu’'a observer la
variabilité de son “look” pour se rendre compte du tra-
vail psychologique d’acceptation de son aspect corpo-
rel. Les changements de coiffure, du tout rase exhibant
ses protheses au camouflage intégral, ou les com-
mentaires qualifiant celles-ci de “pas belles” tout en choi-
sissant celles qui attirent 'ceil par leurs couleurs vives,
sont bien le signe de ses efforts pour assumer le fait
d’étre sourd tout en restant animé du désir compre-

hensible et respectable d'étre considéré comme “nor-
mal” (i.e. “comme les autres”]. Le jeune sourd sera tres
aidé pour dépasser cette dévalorisation de son image
de lui s'il a 'occasion de rencontrer d'autres adoles-
cents sourds qui ne sont plus génés de laisser voir leur
particularite.

“Je voulais toujours cacher mes appareils sous mes
cheveux longs. Au stage d’été, j’ai vu une copine sourde
qui avait une queue de cheval, j’ai fait pareil. Mes amies
entendantes m’ont méme dit que cette coiffure m’allait
bien !”

L’adolescent s'interroge aussi de plus en plus sur sa
personnalité et sur celles des autres.

“Est-ce parce que je suis sourd que je suis timide

avec les filles ?”.

“ Est-ce qu’un gar¢on pourra m’aimer, moi qui Suis

sourde ?”.

13 2 - h .
Qu’est-ce que mes copains entendants penseraient de mot

s’tls me voyaient parler avec les mains ?”.

Les parents qui ont tres souvent craint que leur enfant
ne soit victime de rejet et contraint a une certaine soli-
tude sont sensibles a ces questionnements. Beaucoup
ont pu trouver des réponses rassurantes et vraies.

eut-éire qu’on est davantage timide quand on est sourd.
“Peut-étre qu’ td tage timide quand t d
Mais, il y a beaucoup de garcons pas sourds de ton dge
qui se sentent trés timides aussi avec les filles™.

“Je connais des entendants qui ont des petites copines
sourdes”.

s sont tombés amoureux de la personne et s’en fichen
“Il t tomb del ts’ hent
qu’elle soit sourde ou non”™.

“Ce qu’ils atment justement c’est la différence”.

u pourras, tot aussi, choisir de vivre ou non avec quel-
“T i h d l
qu’un de sourd”.

Mais laissons la parole a Patrick, adolescent scolarisé au
collége de son quartier, objet de pitreries moqueuses. 1l vou-
lait bien accepter le fait d’étre reconnu comme sourd mais
refusait, a juste titre, d’étre dévisagé comme un idiot ou
un fou: “Je suis sourd, d’accord, mais pas sourd
dingue !”.

Vouloir passer inapercu en se coulant
dans la masse et pourtant vouloir exister
aux yeux des autres

“J’at la chance de pouvoir parler (oralement) mais par-

fois je me demande si c’est pas mieux que je fasse
du langage des signes car au moins on sait que je
suis la!” expliquait Laetitia, regrettant que la société
ignore le fait que beaucoup de sourds parlent!.
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Le métier de journaliste faisait réver une jeune fille de 12
ans (éducation oraliste). Devenir journaliste, comme
Claire Chazal au journal télévisé, la rendrait populaire
el reconnue par ses anciennes camarades ; ces derniéres
pourraient, en la voyant sur le petit écran, se vanter d’avoir
été camarades d’école de cette célébrité.

Dans cette recherche d’une certaine notoriété et reconnais-
sance, un pré adolescent (éducation bilingue) aimerait
devenir comédien sourd, comme Emmanuelle Laborit.

Remarquons que la réverie de ce préadolescent tient
compte de sa surdité ce qui est plus rarement préesent
dans les scenarii imaginaires des plus jeunes. La renom-
mee de cette actrice sourde a permis a beaucoup de
jeunes sourds de pouvoir s'imaginer ceélebre malgre leur
surdité. lls se réjouissent, du reste, de découvrir les vies
de personnages sourds reels devenus célebres. Ces
modeles exceptionnels leur permettent d'imaginer que
'on peut étre sourd et avoir néanmoins un destin
enviable.

Certaines conduites dites a risque de I'adolescent peu-
vent se comprendre, entre autre, comme un signal
d’alarme pour ne plus passer inapercu.

Désir de s’intégrer dans des bandes de
copains malgré les frustrations inévitables
en situation de groupe

Pour I'adolescent sourd suivre les mémes modes ves-
timentaires que ses copains ne lui pose pas de pro-
blemes alors que golter les mémes passions musi-
cales, gu’adopter leur style langagier, s'amuser des
meémes plaisanteries et discuter a batons rompus est
une autre affaire et dependra du milieu de vie dans
lequel il cotoiera ses congéneres. Les situations de
groupes posent toujours des problemes particuliers aux
personnes malentendantes ou sourdes, gu’elles soient
avec des entendants ou avec des sourds s’exprimant
oralement. Et pourtant, ces rencontres entre congé-
neres permettent de mieux se positionner durant cette
période de tdtonnements identitaires.

78 & . \ ) N . . .

J avais du mal a participer a une discussion entre amis
et camarades : je faisais semblant de comprendre ou
je révais a autre chose”, se souvenait Ariane?.

“J'avais honte en soirée ; je ne pouvais pas prendre part
aux conversations, je n’arrivais pas a suivre tout ce qui
se disait”, avouait une autre jeune fille, lors d’un entre-
tien avec la psychologue.

Cette honte “de ne pas pouvoir faire” comme les cama-
rades non sourds signifiait plus profondément pour
cette adolescente honte “de ne pas pouvoir étre”

comme eux. La plupart des adolescents ou jeunes
adultes sourds recherchent des occasions de se ren-
contrer au sein de groupes de camarades proches
d’eux par la surdité et/ ou par des affinités culturelles,
a condition, gu'’ils s’y sentent a egalité et pas trop entra-
vés dans leurs eéchanges. Une communication déliée,
ni fatigante, ni frustrante, n’est possible a I'oral qu’avec
des moyens visuels supplétifs a la lecture labiale (fran-
cais signe, LPC) ou bien dans un groupe de partenaires
utilisant la LSF. Méme la bonne réhabilitation prothe-
tique donnée par I'lC unilatéral reste insatisfaisante
dans ces situations de groupe a cause de 'ambiance
bruyante qui y regne.

Des jeunes gens sourds s’exprimant oralement avec
les entendants et utilisant I'oral et la LPC avec leurs
camarades et amis sourds apprécient cet outil supplétif
a la lecture labiale qui facilite la communication entre
eux. De plus, comme peut I'étre la LSF, I'outil LPC peut
acqueérir une valeur symbolique identitaire : “La LPC peut
aussi servir d’'objet commun, signe d'appartenance a
un groupe qui va permettre d’étayer, de confirmer une
identité y intégrant la surdité”s.

Dans la réalité, les ouvertures bénéfiques vers d’autres
horizons, notamment vers d’autres jeunes sourds,
dépendront de I'entourage familial selon gqu’il les favo-
risera ou non, du lieu de vie scolaire, mais aussi du lieu
d’habitation plus ou moins éloigné de points de
rencontre.

Le travail de distanciation vis-a-vis des valeurs
familiales : se faire ses opinions personnelles
en s’opposant aux positions parentales peut

étre freiné par la crainte de faire soufﬁir
leurs parents

Les adolescents porteurs d'un handicap éprouvent sou-
vent envers leurs parents ce meélange de gratitude
(“merct de vous étre donnés tellement de mal pour mot a
cause de ma surdité”) de culpabilité (“a cause de moi et
de ma surdité vous avez souffert”) et de colére (“vous
n’aviez qu’a pas me faire comme ¢a”). lls peuvent cher-
cher a les protéger en masquant I'expression de leurs
critigues ou revendications, pourtant utiles a cet age
de toutes les confrontations.

“Je ne voulais pas faire de vagues, racontait une

jeune femme se souvenant de son adolescence. Je ne vou-

lais pas donner plus de soucis @ mes parents. Ils en avaient
déja eu assez avec moi.”

“Pourquoi tu m’as mal fabriqué quand j’étais dans
ton ventre 2! avait asséné Sébastient, énervé par quelques
reproches maternels.
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Meéme si son parcours scolaire en intégration s’'est
apparemment bien déroulé jusqu’alors (surtout si sa
parole de bonne qualité fait illusion sur sa compre-
hension), I'adolescent sourd peut se sentir en difficulté
et ne pas oser I'exprimer. Le choix du parcours en éta-
blissement ordinaire et notamment lorsqu’il s’agit d’une
intégration isolée (sans camarades sourds]) doit étre
guestionne et parlé avec le jeune, comme ce flt le cas
pour Célia® qui, apres prise en compte psychologique
et peédagogique de son mal-étre et de son épuisement,
se sentira de nouveau en phase avec ce qu'elle res-
sentait d’elle.

Cette période pendant laquelle I'adolescent s’interroge
sur sa place en tant que sourd dans la société peut étre
fructueuse, a condition qu’il découvre qu’il a son mot a
dire et ne se sente plus considéré comme un enfant
soumis sans discussion aux propositions de I'entourage
familial ou rééducatif.

Avoir besoin du réconfort et de ’aide des
adultes tout en voulant se prouver que |’'on est
capable de se débrouiller seul

“... notre famille, c’est notre nid protecteur... c’est
le seul endroit ot on oublie trés facilement notre surdité
et ¢ca nous atde beaucoup a surmonter les problémes exté-
rieurs”, confiait Ariane en parlant d’elle et de son frere,
également sourd profond - “... Je veux montrer a mes
amis que je suis capable de vivre indépendam-
ment”, revendiquait-elle plus loin®.

L’adolescent sourd, comme ses congéneres enten-
dants, attend des signes de confiance et aussi, plus ou
moins clairement, des limites de la part des parents.
Pour accéder a plus d’autonomie vis-a-vis de leur famille,
ces adolescents doivent lutter davantage pour prendre
la parole et faire leurs preuves. Parfois ils doivent méme
faire évoluer un lien etroit et exclusif avec un des
parents, la mere le plus souvent, devenue l'intermédiaire
obligée. Normalement protecteurs, les adultes, parents
ou éducateurs, ont parfois des difficultés a doser la
liberté qu'ils peuvent, sans danger majeur, accorder au
jeune sourd, notamment, s'il ne peut percevoir les
alertes sonores et/ou s'il n'arrive pas a se faire com-
prendre facilement des entendants. Heureusement, ils
auront souvent la surprise, de découvrir que I'adoles-
cent a su trouver tout seul des solutions adaptées face
a une situation inattendue.

Chez ces adolescents, les processus intra subjectifs
(évolution de leur sentiment d’étre un individu unique,
estimable et autonome) et inter subjectifs (étayage du
groupe de pairs, adhésion a des codes, signes de leur
appartenance a tel ou tel groupe, confrontations avec
la famille) pourront étre assez comparables au che-

minement de tout adolescent et dépendront de nom-
breux et divers facteurs (histoire familiale, cursus sco-
laire, rencontres et liens amicaux, compétences et
talents personnels, etc.) sans rapport direct avec la
surdite .

Cependant, un élément peut étre plus spécifique en cas
de surdité, celui de son parcours scolaire. Existe pour
ces jeunes sourds une grande variéte de milieux edu-
catifs possibles. L’hétérogénéité des exigences et du
niveau genéral de connaissances y est de mise. Le pas-
sage d'un systeme a un autre est fréquent, chacun pou-
vant avoir des modes de communication privilégiés avec
un mixage, ou non, entre sourds, malentendants et
entendants. Ces facteurs dont les ambiances et les
valeurs véhiculées au sein de ces groupes sociaux, ami-
caux et institutionnels, joueront un role non négligeable
dans la facon dont le jeune se forgera son identité et
fera évoluer ses représentations des personnes
sourdes et de lu-méme.

Sur des fondations, intégrant tous ces élements psy-
cho affectifs, éducatifs et familiaux, le jeune adulte s’ins-
crira dans la société, s'impliquera dans les choix de vie
et appréhendera la sensation de I'existence méme.
Selon les soubassements installés durant I'enfance et
les etayages secoues a I'adolescence, il se sentira plus
ou moins prét et sdr de lui pour s’adapter lors de son
entrée dans la vie active.

CONSOLIDATION ET REMANIEMENT DE
CETTE IDENTITE A LENTREE DANS LA
VIE ACTIVE

Il a déja vécu des expériences humaines plus ou maoins
diversifiees, a commence a assumer plus ou moins clai-
rement le fait de devoir vivre toute sa vie avec sa sur-
dité et acquis des outils de connaissance plus ou mains
evolués et performants. Or, parmi les facteurs inter-
venant dans la construction de sa personnalité, une
place privilégiée est a accorder a ces outils alors que
I'on constate que la surdité, méme trés profonde, peut
avoir des conséquences “perceptives et linguistiques”
totalement différentes, selon les cas. En découlent des
situations contrastées.

Différentes situations et profils types dans la
fagon de vivre, de se vivre, avec sa surdité

+ | e jeune sourd peut avoir recu et assimilé autant d'in-
formations linguistiques, artistiques, sociétales,
morales que la plupart des autres jeunes gens enten-
dants de son age et de son milieu socioculturel. C'est le
cas, actuellement, de beaucoup de jeunes nés dans une
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famille entendante francophone suffisamment investie
dans I'education de leur enfant, suffisamment infor-
mee et/ou capable de s’informer. Ces familles, éven-
tuellement bien conseillées, ont pu faire des choix
eclairés sur les moyens disponibles médicaux, audio
prothétiques, pédagogiques, orthophoniques et sur les
aides a la communication avec leur enfant (LSF, LPC,
francais signe, LL seule). Assez souvent, une grande
partie de leur scolarité a pu avoir lieu en milieu scolaire
ordinaire avec, au minimum, un soutien speécialisé
orthophonique intensif.

¢ |l peut avoir acquis, méme si un décalage existe
encore par rapport aux entendants, des moyens lin-
guistiques suffisants pour continuer de s’'informer par
lu-méme et se debrouiller seul dans la plupart des
situations de communication duelle orale ou écrite avec
les entendants, notamment via Internet.

Lorsque ce retard linguistique, conségquence majeure
de la surdité, a été compense, le handicap auditif ne
jouera plus gu’un réle secondaire dans sa vie d’adulte
et aura un impact encore plus discret si son audition
a pu étre correctement réhabilitée, notamment par la
pose d’'un implant cochléaire dans I'enfance permettant
de percevoir la parole, de savoir si quelqu’un qu’il ne voit
pas lui adresse la parole, d’avoir un contréle audio-pho-
natoire et de réagir spontanément aux bruits de son
environnement.

Martin, implanté a 2 ans 3/4 ans, est actuellement sco-
larisé dans un lycée public. Il vient de réaliser avec des
camarades de classe un dossier sur la surdité pour ses tra-
vaux dirigés encadrés. Le choix de ce théme est indénia-
blement lié a sa présence au milieu de camarades qui
n’avaient pas repéré tout de suite sa surdité tant sa voix
est “normale” et son IC plutét discret. Au cours de cette
réflexion commune autour de la surdité, Martin s’est, entre
autres questions, demandé st réellement on pouvait le consi-
dérer comme un handicapé, non qu’il refusait de recon-
naitre sa surdité trés profonde de naissance mais cet han-
dicap méritait-il vraiment le statut social
d’handicapé donnant droit a une compensation ?

Un des écueills possible dans la construction du Moi de
ces sourds, par ailleurs bien outillés pour s'insérer dans
la société entendante, peut se présenter sous forme
d’une personnalité sous tension s’interdisant de bais-
ser les bras, ayant intégrée un Surmoi héroigue comme
celui du bon parent qui a franchi des montagnes pour
que leur enfant ne soit pas trop pénalisé par sa surdité.
Un mal-étre a bas bruit peut faire passer a cote d'une
détresse psychologique qui pourrait pourtant répondre
favorablement a une psychothérapie classique aupres
d’'un professionnel méme non spécialisé en surdité”.
Rajoutons qu’avec la facilitation apportée par I'lC pre-

coce, cet “héroisme” tant du coté des parents que du
cOté du jeune n’est plus aussi nécessaire pour qu’un
sourd profond congénital parvienne a maitriser la
langue francaise orale et eécrite et suive une scolari-
sation “normale” d’aussi bonne qualité que pour un
enfant non sourd, a condition qu’'une surveillance de son
evolution et de ces acquis continue d’étre instaurée tout
au long de son parcours scolaire.

D’autres situations existent dans lesquelles la surdité
a davantage orienté ses identifications et influencera
ses choix d’adulte:

+Si sa communication orale est maladroite quoique
possible avec les entendants, I'entrée dans le monde du
travail I'obligera a oraliser davantage. Il arrivera d’au-
tant mieux a s’exprimer a 'oral qu’il s’autorisera a rajou-
ter des gestes (francais ponctué de signes). Les
personnes entendantes ayant des contacts fréquents
avec lui pourront, du reste, reprendre ces gestes lar-
gement iconiques pour communiquer avec lui sans
étre obligées de passer systématiquement par I'écrit
ou par le long apprentissage de la LSF. Cette ouverture
sur le monde des entendants avec I'aide du francais
signe peut étre freinée par des positions défensives
interdisant une “pseudo langue des signes”, certes
beaucoup moins riche et singuliere que la LSF. Pourquoi
ne pas considérer que le francais signé n’est que de la
langue francaise orale simplement illustrée d’images
gestuées ?

C'est dans cette population que I'on rencontre de jeunes
adultes sourds fiers de constater leurs progres au
contact des entendants; certains mativeés refont appel
a une orthophoniste pour améliorer leur langue orale.
S'ils appréhendent moins de prendre la parole en milieu
entendant, ils continuent de privilégier la compagnie de
leurs amis sourds signant. Leur identité de personne
sourde sera relativement souple, capable de s’adapter,
selon les contextes, au milieu entendant rendu acces-
sible avec quelques aménagements et au milieu sourd,
s'ils sont bilingues.

“J’ai deux langues, je suis a 'aise comme ¢a”,
explique Gaélle. Ce qui ne ’empéche pas de laisser trans-
[T

paraitre son plaisir a communiquer en LSF': “c’est
riche, j°aime beaucoup avec les autres sourds !”’8.

+ S'il peut maitriser la LSF mais pas suffisamment la
langue francaise, méme écrite, son insertion dans le
milieu entendant sera plus délicate. S'il est proche
d’autres personnes signant, sourdes ou non, il sera a
I'aise avec elles. Il pourra avoir une vie sociale épanouie
et profiter des evenements culturels accessibles aux
sourds gestuels. Il ne percevra pas sa surdité seule-
ment sous I'angle du dysfonctionnement, mais comme

E CONNAISSANCES SURDITES « MARS 2010 * N°31



Construction de soi et surdite

signe d'appartenance a un groupe culturel avec une
facon particuliere de percevoir le monde et une langue
propre. Il revendiquera son identité de Sourd, recon-
naissant envers cette langue, sa culture et la commu-
nauté sourde qui lui ont permis de comprendre le
monde et d’apprécier la vie.

Des aménagements sociaux resteront nécessaires
pour son insertion dans le monde du travail. Il aura
besoin de 'assistance d'un interprete au moins dans
certaines situations particulieres (passage de dipldme,
consultation hospitaliere, entretien d'embauche, convo-
cation administrative, etc.).

+ Enfin, le jeune peut arriver a la fin de son adolescence
beaucoup plus démuni, sans vraie communication avec
sa famille entendante (éventuellement non franco-
phone), avec un faible bagage culturel et largement
ignorant de I'organisation de la société. |l ne possede
pas d'outils linguistiques suffisamment évolués et
fiables. Il pourra se replier sur lu-méme, craignant de
se retrouver a 20 ans en dehors de l'institution spé-
cialisée, ou il se liera avec des personnes plus ou moins
désocialisées. Il aura évidemment du mal a intégrer le
monde ordinaire du quotidien et du travail, son avenir
dépendra largement du soutien qu'il recevra de son
entourage proche, des différents services (GRETA, ser-
vices de suite internes aux institutions spécialisées,
etc.), et, de facon non négligeable, des rencontres qu'il
fera, des affinités qu’il ressentira envers d’autres per-
sonnes entendantes, malentendantes ou sourdes
prétes a I'aider ne serait-ce que dans les démarches
sociales, prétes a lui faire découvrir les realités socie-
tales et a I'encourager a prendre des initiatives.

La présentation de ces situations et profils types per-
met de mettre en évidence les contrastes existants
mais ne rendent evidemment pas compte des nuances
et diversites inter individuelles.

Si ce passage vers le monde du travail peut étre une
formidable occasion de prise d’autonomie et de
découverte de potentialités nouvelles, la rencontre avec
un partenaire de cceur peut I'étre a coup sar.

Vivre en couple - choix du partenaire

Qu'il oralise ou non, le jeune adulte sourd s’est déja posé
la question de sa préférence a vivre en couple avec un
sourd ou un entendant.

Certains ne tiennent pas tellement a fréqguenter
d’autres sourds, d’autres reconnaissent qu’en plus
d’une certaine complicité naturelle, il est bien reposant
de ne pas étre tout le temps confronté au monde des
entendants au sein duguel il faut fournir des efforts d'at-

tention intense et qui laisse un golt de frustration,
notamment dans les situations de groupe, en principe,
conviviales.

Ensuite, comme pour la population normo entendante,
le hasard des rencontres et des attirances jouera son
role quelque soit 'hétérogenéité ou 'homogénéite lin-
guistique et culturelle. Ces choix seront une occasion
pour lui de se positionner de plus en plus clairement ou
de facon de plus en plus nuanceée face aux idéologies
presentes dans le champ de la surdité et face aux repre-
sentations autour de la surdité.

Fonder une famille : étre parent a son tour

La surdité est pour une majorité de cas d’origine gene-
tigue, connue ou non, avec toutes les variétés de trans-
missions possibles ce qui laisse une incertitude sur
I'éventualité d'une surdité chez ses descendants.

Tous les liens de filiations, les ressemblances et diffé-
rences avec ses ascendants jouent un réle important
dans la reconnaissance de soi et de son identité. Les
elaborations mentales sur son histoire, ses origines, ses
génes, ses caractéristiques physiques, psychologiques
et sociales sont remises au travail lors de la naissance
de ses propres enfants.

De plus, ces parents, intimement confrontés a la par-
ticularité d’étre sourds, qui ont été “pris en charge” de
facon spéeciale par leurs propres parents, auront a le
faire a leur tour avec leur enfant, s'il est sourd. lls auront
a faire des choix, comme leurs parents ont di le faire
pour eux. lls pourront heureusement tenir compte des
evolutions pédagogiques et sociétales ainsi que des nou-
veautes technologiques et medicales de ces 25 der-

niéres années.

FACTEURS INFLUENCANT
FAVORABLEMENT CETTE
CONSTRUCTION DE SO

Ce dossier “identité et surdité” a voulu aborder ce vaste
et délicat sujet de la construction identitaire alors que
I'on peut craindre qu’un abime ne sépare un enfant tres
sourd de sa famille entendante lui rendant impossible
les identifications habituelles entre générations.

Concluons en exposant des éléments qui paraissent
essentiels a mettre en oeuvre pendant sa croissance
pour éviter que ce fossé ne se creuse irrémeédiablement
et pour l'aider a acqueérir des outils communicatifs et
cognitifs, outils qui lui permettront de trouver de facon
autonome les adaptations indispensables et qui lui lais-

CONNAISSANCES SURDITES « MARS 2010 * N°31 m



seront une large gamme de choix possibles pour son
avenir.

+ Pour qu'il puisse communiquer avec les siens, trouver
une ou des modalités communicatives, quelles qu’elles
soient, permettant des interactions précoces puis des
dialogues de plus en plus évolués avec sa famille.

¢ Pour gu’il comprenne ce qui se passe de singulier
dans sa vie, aborder avec lui, tdt et progressivement la
guestion de sa surdité.

¢ Pour lui permettre I'acces a la langue de la sociéte
entendante dans laquelle il vit, poser les bases audio
phonologiques de la langue orale pendant les périodes
neurophysiologiques sensibles en stimulant précoce-
ment la voie audio verbale.

+ Pour soutenir I'acquisition des connaissances, choisir
un cadre scolaire adapté a ses possibilités, savoir
remettre en question le cursus initial, en parler avec lui
pour gu'il se sente acteur de sa vie.

+ Pour eviter isolement et sectarisme, favoriser tout au
long de sa scolarisation les rencontres avec d’autres
personnes sourdes en lui donnant 'opportunité de s’ou-
vrir aux différentes modalités langagieres.

“A chacun sa voie, quelle que soit sa voix”
Plutét que de cléturer ce vaste sujet, ce mot de la fin
emprunté a Lucien MoattiS, pourrait déboucher sur une

discussion a partir de vos témoignages personnels,
réflexions et éventuelles objections. «*

Monique POUY AT, Psychologue

Vous avez la possibilité de réagir a cet
article et a tous ceux de notre revue

sur notre BLOG :

http://acfos.over-blog.com/

Vos avis, critiques, suggestions... sont les
bienvenus !

1. Cf. : DVD -1996- “A chacun sa voix” Groupe d’Etudes et de Recherches
en Audiophonologie. DVD initié par Lucien Moatti : Neuf jeunes sourds
profonds congénitaux racontent leur maniére de vivre et les moyens de
communication dont ils disposent.

2. Témoignage d’Ariane recueilli en 1995 par PALPC et publié dans une
des lettres d’information mensuelle de cette association.

3. F. Seignobos “Jeux et enjeux du LPC dans la construction identitaire
du jeune sourd”, dans I'ouvrage a paraitre en décembre 2010 : J. Leybaert
(Ed.), La langue francaise parlée complétée : Fondements et Avenir.
Marseille, Ed. Solal, collection Troubles du développement cognitif et des
apprentissages.

4. Dans chacune des 3 parties de ce dossier, les paroles ou les situations
présentées pour illustrer les propos sont réelles. Les prénoms, eux, sont
fictifs a Pexception de ceux qui sont extraits de publications antérieures
(Article d’Astrapi, DVD du GERA, lettre mensuelle ALPC, Journée
d’étude du GERS).

5. Voir le CR des journées d’études du GERS, Novembre 2008
“L’adolescent sourd : son parcours et ses questions™.

6. Cf. référence 4 (lettre mensuelle ALPC).

7. UNISDA travail actuel : Prévention et accompagnement de la déiresse
psychologique des personnes sourdes, malentendantes ou devenues sourdes.
8. Cf. référence 2 (DVD)

9. Cf.réf. 4 (DVD)
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Xe congres de la SFA “Audition et

Mémoire”

Le Xé¢me congres de la Société Francaise d’Audiologie s’est tenu a Deauville en novembre
dernier sur le théme “Audition et Mémoire™ : trois journées durant lesquelles ce sujet cen-
tral a été abordé sous les angles neurologiques. orthophoniques. pédagogiques. cliniques...
Le Dr Diane Lazard (ORL) a assisté pour Acfos a ce congrés et nous en a livré un compte

rendu détaillé.

Nous vous présentons ici le résumé de deux conférences sur I'audiométrie comportemen-
tale de I'enfant. Le prochain numéro sera consacré aux communications traitant plus spé-
cifiquement des relations entre audition et mémoire.

BONNES PRATIQUES AUDIOMETRIQUES
DE LENFANT

Intervention du Dr Myléne Eliot

Une équipe constituée de sept membres de la SFA a
élabore un guide des “Bonnes Pratiques De L'audio-
meétrie De L'enfant”. Ce guide, édité par la SFA, est
accessible sur son site Internet. Cette equipe était
représentative des diverses professions regroupées a
la SFA. Mme Eliot a synthétiseé les différents chapitres
de ce guide en insistant sur son apport pratique dans
la réalisation de I'audiométrie de I'enfant.

L’audiométrie subjective peut, contrairement aux pre-
jugeés, étre réalisee dans de bonnes conditions et avec
fiabilité avant 'age de deux ans. Cependant, quelles que
soient les conditions de réalisation, il est important de
savoir se remettre en question, les conséquences d'un
diagnostic erroné étant trop lourdes de conseé-
guences. Tout praticien doit connaitre ses limites et ne
pas hésiter a adresser a un confrere pour demander
une confirmation. Il faut garder en mémoire que la pre-
miere cause de surdité de I'enfant est I'otite séro-
muqueuse mais qu’elle ne doit pas masquer une sur-
dité de perception sous-jacente.

+ Le chapitre 1 regroupe les donnees essentielles. Il pré-
sente I'audiométrie dans les grandes lignes.

¢ Le chapitre 2 précise les indications de demandes
d’examen audiométrique et rappelle les facteurs de
risques de surdité chez I'enfant.

¢ Le chapitre 3 décrit les pré-requis materiels a toute
audiometrie et ceux liés aux spécificités de I'enfant
comme les casques et serre-tétes, les jouets sonores.

¢ Le chapitre 4 décrit les
examens habituels sub-
jectifs et objectifs (impé-

L~

dancemétrie, PEA, OEA). 1 |
Pour les examens sub-
jectifs, il faut toujours e
essayer de les faire dans -~
un cadre ludique sans

Guide des

compromettre le carac-
tere sérieux et précis de
la realisation.

¢ Le chapitre 5 rapporte
les examens fonction-
nels complémentaires:
autres potentiels auditifs,
produits de distorsion,
ASSR et tests centraux.
* Le chapitre B explique la stratégie de demande des
examens qui differe en fonction du contexte. Elle ne sera
pas la méme pour un nouveau-né apres un test de
dépistage positif ou pour un enfant consultant plus tar-
divement. Ce chapitre aborde également le probleme
de 'annonce de la surdité aprés la fin du bilan.

¢ Le chapitre 7 précise certains cas particuliers,
comme le plurihandicap, les surdités fluctuantes, et pro-
gressives, les neuropathies auditives (en reprenant la
définition de la conférence de Come de juin 2008), les
surdités unilatérales et enfin les différences entre les
enfants appareillés et implantés cochléaires.

¢+ Enfin, le chapitre 8 regroupe des annexes dont un glos-
saire avec des illustrations pratiques comme des pho-
tos d'installation, la pratique des jouets sonores ou une
liste d’audiomeétrie vocale adaptée a I'enfant. Une biblio-
graphie compléte se trouve a la fin de ce chapitre. <*

Bonnes Pratiques

en Audianﬁ!rie P D

de Vo kanilc {=;

& 00000

Site : http://www.sfaudiologie.fr/
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L’AUDIOMETRIE COMPORTEMENTALE

Intervention de Mme Isabelle Gavilan-Cellié

Les résultats d'une étude dont le but était d'évaluer I'au-
diométrie comportementale apres dépistage néo-natal
et de la comparer aux PEA ont été présenteés.
Soixante dix-sept enfants ont été inclus apres un depis-
tage positif de surdité de perception bilatérale.

La majorité des surdités étaient profondes (n=71). Les
etiologies eétaient celles habituellement connues des fac-
teurs de risques avec en ordre decroissant pour les
trois premieres: les surdités familiales, les préematuri-
tés, les infections materno-feetales. Sept pourcent de
neuropathies auditives ont été inclus. Les confirmations
diagnostiques étaient faites grace a un audiogramme
pour les enfants nés a terme, et de deux pour les pré-
matures. Les seuils audiométriques en conduction
osseuse et aérienne étaient recherchés de facon bila-
térale, puis si possible sur oreilles séparées pour des
fréquences réparties des graves aux aigués. Avant 4
mois, des reactions reflexes étaient recherchées. De
4 a 6 mois, I'enfant était capable de s’orienter vers la
source sonore, le testeur essayant d’obtenir un condi-
tionnement baseé sur le regard. Sur 63 enfants, les trois-
guarts avaient un développement normal, les autres pré-
sentaient un retard simple ou un pluri-handicap. Un
examen complet avait pu étre obtenu dans 95 % des
cas des enfants nés a terme, les 5 % restant corres-
pondaient principalement aux enfants présentant un
retard de développement. Ce résultat était plus difficile
a obtenir dans le groupe des prématures. Avant I'age
de 3 mois, 40% des enfants avaient pu étre testés, une
surdité était confirmée dans 90 % des cas. Pour éva-
luer la fiabilité de I'audiomeétrie comportementale, les
résultats ont été comparés aux seuils obtenus avec les
PEA sur la meilleure oreille. La corrélation était bonne
avec, dans trois-quarts des cas, une difference inférieure
ou égale a 15 dB. Dans 29 % des cas, les seuils audio-
meétrigues étaient méme meilleurs. La fiabilité au cours
du temps a également éte évalueée: elle était bonne a
6, 12 et 18 mois, inférieure ou égale a 10 dB dans
68% a 81 % des cas. Elle était moindre en cas de
prématurite.

L'audiométrie avant 6 mois est donc tout a fait réalisable
et fiable dans les suites d’un dépistage positif d'une sur-
dité a la naissance. Il faut cependant rester prudent
dans les cas de prématurité et de neuropathie auditive
pour lesquels il faut se donner un recul d’au moins un
an. <

Résumé des conférences réalisé pour Acfos par le Dr Diane

LAZARD, ORL

Livres

a brochure chroniquée ci-dessous s’appuie

sur I'observation de classes pour cerner

quelles pourraient étre des pistes de travail
individualisées avec des éléves en difficulté de lec-
ture. On retiendra, en particulier, la typologie don-
née quin’est pas sans rappeler nombre de nos éléves
sourds.

L’auteur caractérise les difficultés de lecture chez
I’éléve comme suit :

¢ Le surdécodeur qui déchiffre a outrance jusqu’a
créer des interversions de lettres, des confusions, des
omissions, des additions, bref des mots imaginaires
ou logatomes ; il ne passe pas par le sens pour réta-
blir la chaine écrite, lue. Il ne cherche pas a com-
prendre mais a réussir la mise en rapport du code
écrit et du code oral.

¢ Le reconnaisseur de mots qui se centre sur la
reconnaissance lexicale ; il identifie des mots et erre
de mot en mots. Lui non plus ne se préoccupe pas
de la cohérence de sens ; il cherche a reconnaitre les
mots quitte a les inventer, prononcant “boule” pour
“botte” ou “brune” pour “prune”;pour lui, la
chaine syntagmatique n’est pas requise et c’est
pourquoi il se trompe.

¢ Le surdevineur qui, a I'inverse des autres, se base
sur le sens en anticipant ce qu’il va lire sans vérifier
Iexactitude de sa prédiction;bref, il ne fait pas
retour a I’observation des lettres et de I’écriture du
mot pour lire. Son projet est de comprendre et il
batit au pas a pas une représentation, un tableau
qui devient tyrannique quant a la lecture. I1lit au-
dela des mots, en quelque sorte.

¢ L’indécis qui oscille d’une stratégie a I’autre.

L’auteur analyse ces difficultés et décrit des procé-
dures de travail personnalisées avec les éléves pour
chacune d’elles. Les études de cas montrent que le
projet avec lequel 1’éleve appréhende la lecture
importe particuliérement. Gaté va méme jusqu’a
imaginer que les difficultés des éléves sont liées aux
stratégies proposées par l’enseignant pour
apprendre a lire... %

Philippe GENESTE, Enseignant au CNFEDS
( Chambéry) et Professeur de francais en collége
(Gironde)

GATE Jean-Pierre, L’Observation du lecteur en
difficulté dans le contexte scolaire. Des stratégies de
lecture aux structures de projet de sens, Voies Livres

n°103, septembre 2002, 24 p. 5,34 €
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AGEFIPH Association de gestion du fonds
pour l'insertion professionnelle des personnes
handicapées

ANCE Association nationale des
communautés éducatives

AVS Aucxiliaire de vie scolaire

BEP Brevet d'études professionnelles

BEPC Brevet d'études du premier cycle
BUCODES Bureau de coordination des
associations de devenus sourds et
malentendants

CAMSP Centre d’action médico-sociale
précoce

CAPA-SH Certificat d’aptitude
professionnelle pour les aides spécialisées, les
enseignements adaptés et la scolarisation des
éléves en situation de handicap

CAP Certificat d’aptitude professionnelle
CAPEJS Certificat d’aptitude au professorat
de ’enseignement des jeunes sourds

CCPE Commissions de circonscription
préscolaire et élémentaire

CDAPH Commission des droits et de

I’autonomie des personnes handicapées
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Glossaire

CDES Commission départementale de
I’éducation spéciale

CDOS Centre de diagnostic et d’orientation
de la surdité

CEBES Centre d’éducation bilingue pour
enfants sourds

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

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

CNSA Caisse nationale de solidarité pour
I"autonomie

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

CTNERHI Centre technique national
d’études et de recherches sur les handicaps et
les inadaptations

DAP Déficience auditive profonde

EN Education nationale

EVS Emploi vie scolaire

FNSF Fédération nationale des sourds de

France

IC Implant cochléaire

1JS Institut de jeunes sourds

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

LSF Langue des signes francaise

MDPH Maison départementale des personnes
handicapées

PPS Projet personnalisé de scolarisation
RMI Revenu minimum d’insertion

SAFEP Service d’accompagnement familial
et d’éducation précoce

SEHA Section pour enfants avec handicaps
associés

SESSAD Service d’éducation spéciale et de
soins a domicile

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

UPI Unité pédagogique d’intégration
URAPEDA Union régionale de parents

d’enfants déficients auditifs



