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L’annonce d’un diagnostic de surdité en dehorséhisiage
Dr Quitterie DAUBECH - Médecin ORL audiologist€AMSP audiologie — CHU Pellegrin

Un diagnostic de surdité en dehors du dépistageatéoest demandé par des parents qui ont
soupconné une anomalie dans le comportement destgant. lls attendent une réponse du
professionnel sollicité et le plus souvent unerinéition de leurs doutes.
Comment ne pas étre destructeur dans l'immédide dbng terme par cette révélation
attendue et redoutée ?
A partir de réactions de parents entendattde parents sourds montrant la complexité de
cette situation nous aborderons :

-les enjeux et les fonctions d’'une annonce etleegée doit y jouer le médecin

- la spécificité de I'annonce d’'un diagnostic dedsie
Pour respecter la diversité des situations etigsug de 'annonce nous définirons quelques
grands principes a respecter dans la mesure dibj®ss

0 Ne jamais annoncer une surdité dans la prédipitat

O Annoncer si possible le diagnostic en présenceddag parents et de I'enfant et
surtout prendre le temps d’écouter pour s’adaplemdaversité des situations

O Aider les parents a parler de leur enfant pouilsyg’assurent de la solidité de
leurs liens, qu'ils retrouvent leur enfant d’avéntiagnostic.

O Valoriser I'enfant et ses parents dés le diagoosti
C’est dans ce contexte, avec ces précautions, @it écoute et ce respect que le médecin
peut alors formuler, préciser, expliquer le diagimoaudiométrique, et prendre le temps de
répondre aux questions en tenant compte de I'epfadi son histoire familiale particuliére.

La derniéere étape essentielle de 'annonce d’ugndistic de surdité est bien évidemment
d’ouvrir des perspectives d’'avenir : la surditéasmspectée et surmontée.



L’ANNONCE DU DIAGNOSTIC DE SURDITE APRES DEPISTAGE NEONATAL

Dr Isabelle Gavilan-Cellié — Médecin ORL audioldgis Unité d’Audiologie infantile —
CAMSP audiologie — CHU Pellegrin

La premiére rencontre avec les parents et leur §éfféctue avant le premier mois. Les
parents ont un vécu variable du test de dépisttiget@é en maternité. lls sont plus ou moins
inquiets a l'arrivée au centre de diagnostic, seliui a été dit a la maternité et en fonction
de leur propre histoire. Cependant, ils n’ont aecrgprésentation de la surdité ou au moins
d’une situation anormale dans les premiers liemsegwnissent a leur bébé, notamment pour
les parents entendants. En effet, la plupart dgpseits n'ont pas de doute car leur enfant est
trop jeune. Les parents sourds ont, eux aussiéon variable du dépistage néonatal. Certains
ont un désir d’enfant sourd, d’autres d’enfant edéat. Il arrive que le désir soit divergent
entre les deux parents. Il est important d’apprdbeau mieux tous ces éléments lors de la
premiere consultation. Il faut par ailleurs veiléereplacer en permanence I'enfant dans sa
globalité et au sein de I'histoire de sa famille.

Les préoccupations des parents que nous rencorgnohgentrées sur le quotidien :
alimentation, sommeil, soins a donner. Ces préattums peuvent étre exacerbées par les
angoisses en lien avec I'histoire de la grosségsstpire néonatale du bébé, les contraintes
liées & une gémellité, I'existence d’'une fratridien d’autres facteurs. Les parents sont
souvent fatigués, voire déprimés. Le Baby bluesemat est bien connu. Il est de survenue et
de durée variable avec un impact plus ou moins itapbsur la cellule familiale.

Face a cette réalité, le médecin doit veiller a Eiplus contenant possible. La pratique de
consultations en binbme médecin-psychologue y aomcpar I'introduction du regard que

I'on peut considérer comme bienveillant d’'un tiecs médical.

Avant 'adge de 1 mois nous ne disposons que d’examens objectifs.diéeg€tuent sans la
participation de I'enfant et pour la plupart, ssesnmeil naturel. La longueur des examens et
la nécessité d’'un sommeil de bonne qualité peusanaijouter de I'angoisse chez les parents,
méme s'ils sont bien accompagnés par l'infirmiardialogiste qui réalise ces examens.
Peuvent étre proposeés a cet age, des Potentietm&y@duditifs (PEA), des Potentiels
multifréquentiels (ASSR), des otoémissions acousgune tympanométrie et une otoscopie.

) Les PEA représentent le recueil de réponses igjaetr a partir du début du nerf auditif
jusqu’au tronc cérébral. Les réponses électriqapsabtenues suite a des sons tres brefs émis
par 1 casque. La plus petite intensité qui va ggnére réponse électrique représentera le
seuil électrophysiologique. Avec les PEA, seulsdiéquences aigues sont explorées.

] Les Potentiels multifréquentiels sont apparus pfeemment. Les seuils
électrophysiologiques de 4 fréquences distinctasreeherchés : 0,5, 1, 2 et 4 kHz. Les
Potentiels multifréquentiels donnent des informaioomplémentaires aux PEA en
particulier sur la perception des fréquences gravesoyennes.

) Les otoémissions acoustiques, elles n’exploreatlgdionctionnalité des cellules ciliées
externes de la cochlée. Si elles sont présentisyeet juste dire que le seuil de la fonction
cochléaire se situe entre 0 et 30 dB.

11 Ces 3 examens seront complétés par une tymparnermetme otoscopie qui ne sont pas
toujours réalisables.



Lorsque ces examens donnent des seuils normawhdess sont simples. Par contre en cas
de seuils anormaux ou d’absence de réponse, msnafions sont insuffisantes pour débuter
une annonce de diagnostic de surdité et ceci dasieprs raisons dont 3 principales :

- lls ne permettent pas d’évaluer spécifiquemeneigl sle fonctionnalité de la
cochlée et du nerf auditif. On ne peut donc paaliser avec certitude le déficit
auditif. Or, c’est indispensable pour définir lesuires modalités de prise en
charge.

- Les PEA et les Potentiels multifréquentiels soqteti&lants du degré de maturation
des voies auditives et de la synchronisation desnges d’ou des perturbations
plus ou moins importantes en cas par exemple degtuité, de neuropathie
auditive.

- La présence de mucosités rétrotympaniques, daxmnthuit auditif externe, peut
avoir un impact plus ou moins important sur le egcules réponses.

Il faut donc attendre de confirmer les seuils étgaitysiologiques et de compléter les données
par un audiogramme. Celui-ci est possible dés Idg& mois Y2 -2 mois si le bébé est
disponible et s’il a un développement global satssint. Il faut pouvoir dire « ne pas savoir
encore précisément » et accompagner les paregtsauar cas jusqu’a cette deuxieme étape
décisive qu’est I'audiogramme.

Deuxieme rencontre aux alentours de 1 mois % -2 nsol’audiogramme va permettre :

- un diagnostic quantitatif quel que soit le degré&aslite,

- mais aussi ce diagnostic de localisation dont @eoess besoin, par
I'établissement d’'une courbe osseuse (évaluatiatidi de la fonction
neurosensorielle : cochlée, nerf auditif) et d’'eoearbe aérienne,

- une évaluation des compétences attentionnellegloké dpui seront observées par le
testeur mais aussi par les parents. Les parerggiegthent acteurs contrairement
aux examens effectués sous sommeil. Il sera fpitlagans cette relation
triangulaire a leurs capacités interprétatives.

Le début de I'annonce du diagnostic peut commemnhéannonce va étre progressive et
graduée au rythme des résultats des examens, estsons. Il est important de pouvoir
répéter audiogrammes, examens électrophysiologefumstretiens en fonction des besoins
des parents. « L'urgence du médecin n’est pas deigarents ».

Dans ce cadre bien particulier du diagnostic ddisuaprés dépistage néonatal, il n’y pas de
frontiére nette entre annonce du diagnostic eemrscharge. L'accompagnement de I'enfant
et de sa famille se met en place alors que I'anmaoinicdiagnostic se poursuit. Les ajustements
doivent étre permanents.
Il 'y a pas de recette a I'annonce d’'un handi&ipns le Dr P. Bensoussan :
— « Il n’existe pas d’annonce heureuse,;
— Il n'existe pas de médecin heureux de faire I'armeodiun handicap.
— Il n’existe pas de parents heureux d’étre des psuddan enfant handicapé.
— Il n’existe pas d’enfants handicapés heureux decl’é
— Il n’existe que des histoires singuliéres, des reantres singulieres et nous
devons (les médecins) tout faire pour aider les pants a survivre, a vivre
ensuite, en renouant avec leur capacité de réveride penser; nous devons
tout faire pour aider ces enfants a prendre leur @ce, toute leur place
d’enfant. »



Annonce du diagnostic de surdité : spécificité deannonce dans le cadre
d’'un syndrome

Dr Francoise Duriez, - Médecin ORL audiologistenitd d’Audiologie infantile — CAMSP
audiologie - CHU Pellegrin

Le diagnostic de syndrome polymalformatif avec gérd

- est fait, le plus souvent a la naissance, saogree suspicion anténatale ;

- C'est alors un traumatisme épouvantable poupdeents, d’autant qu’au cours des premiers
mois de vie de I'enfant, actes chirurgicaux, bilemdtiples, nouveaux diagnostics ... ajoutent
au traumatisme initial. La surdité est ici « ungshastic de plus »

L’annonce du diagnostic de surdité dans les syndsoiysmorphiques

- est facilitée lorsque le syndrome peut étre a@réicomme de bon pronostic ; c’est le cas
dans le syndrome de Treacher-Collins ; la prisehemge de ce syndrome est relativement
simple, en dehors des considérations esthétiquesratgicales : appareillage et suivi
orthophonique, en régle tres efficaces, de la gud# transmission.

- elle est beaucoup plus délicate dans des syndroomeme les formes séveres du syndrome
de Cornélia de Lange, ou pathologies multiplegsteautistiques et retard mental rendent
difficile, voire impossible, I'approche (diagnosiig ou thérapeutique) de ces enfants.

L’annonce du diagnostic de syndrome non dysmor@tiqu

ici c’est le diagnostic de surdité et sa naturecquiduit a rechercher un syndrome

- il peut étre aisé simple d’expliquer aux pardatsécessité de rechercher un syndromes si
cela conduit a une action positive : préventiomyaillance. C’est le cas dans le syndrome de
Pendred

- il est beaucoup plus ardu d’expliquer la nécésiit rechercher un syndrome dont le
pronostic sera potentiellement péjoratif. C’'essadans le syndrome de Usher: ce n'est plus
un diagnostic de surdité mais de surdité avecapéithie secondaire évolutive et non curable.

Dans la pratigue quotidiennguel que soit le diagnostic, ce sont les conattide la
consultation, les réactions parentales dans I'msjai vont diriger I'attitude du médecin et
ses choix. Le médecin, a chaque instant, doitogpable de s’adapter




PLACE DE LA PSYCHOLOGUE AU SEIN DU BINOME PSYCHOLOG UE/ MEDECIN
O.R.L. EN CONSULTATION CONJOINTE LORS DE L'ANNONCE DE DIAGNOSTIC
DE SURDITTE CHEZ L’ENFANT.

Marie-Francoise Lévy-Malige — Psychologue — CAMS$HBialogie — CHU Pellegrin

Ce travail place les consultations conjointes daresperspective de RENCONTRES (I'aspect
thérapeutique n’étant pas mis en avant dans ceséxpRencontres au pluriel car il s’agit
d’'un ensemble de rencontres entourant 'annonakagmostic .Il y a toujours un avant et un
apres diagnostic pris en compte dans notre dynamdgiconsultation. Le temps est un des
facteurs déterminant dans la gestion de I'annonce.

| Effets d’annonce

On part du postulat admis de tous aujourd’hui qaelques maniéres que ce soit, celui qui
annonce le diagnostic de surdité va provoquer iam&econfrontant la famille a la mort et au
deuil.

La consultation conjointe est un des outils quisypermet de répondre nos missions
intriquées de « diagnostic », « prévention », >seimaccompagnement ».

C’est introduire le moment du diagnostic dans UORESSUS et pas uniqguement dans un
moment ;

Il Qui recevons nous dans ce cadre de consultatiamonjointe ?

-les tres jeunes enfants et leur famille. Il nopisaaait que ce dispositif est particulierement
opérant lorsqu’il s’agit de bébés issus du dépestagcoce en maternité (0-3 mois).

[l Quel est notre cadre de travail ?

Nous avons mis en place un dispositif qui par galegité et sa répétition permettent les «
RENCONTRES » (méme lieu de consultation, permandndgndme et des rencontres, «
débriefing » systématique apres les rencontres..).

Les membres de la famille trouvent dans ce disipositréférent sur lequel ils peuvent
s’identifier ;

IV Les fonctions du cadre: nous exergons une forme de « holding » (au seidnicott)

de la famille qui permet au cadre de contenir atesar ; Il offre un pare-excitation »pour
permettre I'instauration d’'un espace pour recelosouffrance familiale et celle de I'enfant.
Notre objectif est d’éviter que le temps qui s'&ridrs de I'annonce de diagnostic de surdité
ne devienne un point de fixation psychique d’ofalaille aura du mal a sortir.

V Place de la psychologue dans le binbme

Ma position initiale est d’étre a I'écoute et psigelement disponible ; j'incarne un autre plan
d’adresse possible qui permet I'énoncé de la satk .La temporalité dans ce dispositif est
vécue et appréhendée différemment et aide a « skpasa mobilisation trop importante de
mécanismes de défenses pouvant géner le processofd et d'accompagnement.

Pour conclure, nous vivons ce dispositif plus comme un espaaagitionnel) « non
destructif » plutot que « constructif ».



Réflexions sur les effets de 'annonce du diagnosti c de surdité a la
naissance

Véronigue SORIANO - Psychologue - CAMSP Audiologie - C.H.U de Bordeaux
Psychanalyste inscrite a I'Institut de psychanalyse de Paris

L’annonce d’un diagnostic de surdité ne se limite pas a ce qu’elle prétend dire.
Elle est chargée d’'un potentiel traumatique. Elle est fondatrice d’'un destin bouleversé
a jamais et ce d’autant plus qu’elle intervient a un moment sensible de la vie d’'un
Sujet et de sa famille. Cette annonce s’érige plus en processus gu’en un acte unique,
processus pouvant étre comparé au concept d’apres-coup de Freud dans sa
dimension processuelle. Nous ne pouvons pas connaitre a I'avance les trajectoires
de l'effet de cette annonce véritable « bombe a retardement » et nous savons que
ces effets ne sont pas corrélés avec la gravité du handicap supposé et ses
conséquences mais bien a cette part de fantasmes conscients et inconscients qui
existe pour chaque parent, chaque famille mais aussi chaque professionnel.

L’annonceur ne peut qu’étre alerté et informé sur la possibilité d'effets
immédiats et différés et se tenir disponible si nécessaire pour accompagner le Sujet.

Si I'annonce du diagnostic de surdité néonatal est un acte de parole, les suites
de 'annonce se situent dans I'écoute non seulement du vécu des familles mais aussi
et surtout du sens que cela prend pour chacun.

Du fait des spécificités de I'annonce du diagnostic de surdité il nous parait essentiel
que les professionnels puissent constituer un réseau pluri/multidisciplinaire qui
puisse étre rassurant, cohérent et contenant et favoriser cette écoute. Les secteurs
de la néonatalité, de la petite enfance, des associations de parents, de la surdité sont

concernés, mais pas qu’eux.



« Une expérience d’entretiens a domicile autour da question du
diagnostic »

Dr Sybille GUILHEM - Médecin Psychiatre - CAMSP aoidgie — CHU Pellegrin.

Il s’agissait de montrer la difficulté de faireaumtervention a domicile auprés d’'une
famille avec un enfant porteur d’'un handicap moteyortant, et d’'une surdité « déniée »
longtemps par la mére de cet enfant que j'ai prénérgric.

Le repérage clinique s’est fait avec les concppyghanalytiques avec lesquels je
travaille, et qui permettaient de préciser la strreepsychique de la mére d’Eric, qui
s’occupait de son fils & temps tres complet (ergégrarental).

Cela permettait d’évaluer la capacité de cetteeragglaborer quelque chose de la
difficulté de son enfant, de lui accorder une pldemfant porteur d’'un handicap, et d’'amener
la question des interventions nécessaires aupries, g@ur envisager une orientation en
établissement adapté, autrement dit de mettre distince entre elle et son fils, et de s’en
remettre un peu a l'autre...

Il était tres compliqué de dégager Eric de la dishen du regard que sa mére exercait
auprées de lui, de maniere pathologique, lui-ménmmoaéenant de maniére intense de son
propre regard pour établir et maintenir un condagtrés de I'autre.

Intervenir a domicile permettait une certaine tagté dans les rencontres, méme si il
y a eu quelques ratés dans les rendez-vous, gbeeteettait a cette famille d’étre plus a
I'aise, et de peut-étre atténuer la persécutiosiptesqui aurait pu mettre en échec nos
différentes interventions.

Eric va intégrer un établissement de soins etutiétion spécialisé a partir de la
rentrée. Reste a étre attentif au cheminementttie o@re qui risque I'effondrement
subjectif, méme si elle se montre partie prenaateedprojet du fait de la reprise de son
activité professionnelle.



Expériences d'orthophonistes libérales

Claire Gabory et Joélle Stuyk Bouget — Orthophesist Sainte Livrade — 47

La demande de rendez vous est prise en compteerapid, de ce fait nous disposons pour le premier
entretien de 45 minutes....

L'enfant est toujours accompagné par plusieuropaes lors des premiers rendez vous : le couple
parental, parfois les grands parents, la fratrie.

Il faudra étre vigilant a I'établissement d'unatieh avec I'enfant des ce premier entretien. Et efs
parents sont & ce moment la encore pétris de questt d'inquiétude quant a I'avenir de cet erdaoglui-
ci est quelque peu délaissé bien qu'il soit lereeshe leur préoccupation. Il n'existe qu'au traderson
trouble auditif. Il faut alors le resituer en tentpsinterlocuteur par un regard, une esquisse wed® role,
etc

Cela a souvent pour effet d'amener le silence @abgreau car les parents respectent toujours cett
interaction. L'enfant est vu a nouveau comme ta@&tpable de communiquer.

L'organisation spatiale de la piece permet d'aanies a I'enfant sans créer une situation trop.fig&'agit
d'accompagner les parents, de les réhabiliter ldansdle de parents. non de faire a leur place .

Les problématiques et la traduction de la culpiabilbordées lors du premier entretien differerrstd
niveau de surdité.

Lorsqu'il 'agit d'une surdité profonde les gen®épent le besoin de décrire leur parcours et lgsemis
avant d'avoir un diagnostic précis.

Viennent ensuite les questions relatives a I'agpebnique du traitement. lls ont déja intégréelidualité
d'un implant cochléaire. Beaucoup de questiontesyprothéses, sur l'implant, leur fonctionnement.
souvent posées par le pére. Leur perception ddiéfmmement de l'audition est a ce moment la encore
floue.

En ce qui concerne le langage, il y a une assiimilantre langage oral et communication. Le langesje
percu comme une entité, un « bloc ». La projeatimmcerne un avenir lointain « le langage élabatles
étapes intermédiaires n'existent plus. « Est-Gepgulera? »le temps présent est gommé..

Surdités sévéeres. Questions quant a I'évolutida derdité ou trouble en I'état.
Récupérera-t-il grace a ses prothéses. Attention!
Pas d'audition redevenue normale, il entendra migudifféremment,

Surdités moyennes.

Souvent on assiste a une remise en question doaditig et les parents attendent un positionnenent d
notre part ce qui n'est pas notre role.

Soulignons l'intérét du réseau qui permet de reewplus facilement les gens vers l'interlocuteutoere
connaissance des compétences de chacun.

La représentation de l'audition reste complexsit®a du tout ou rien.

Les réactions de I'enfant sont guettées, testémgyguées comme autant de signes d'une erreur
diagnostique.

La rencontre d'enfants plus agés présentant le rdégré de surdité permet une projection positives da
temps. Les logiciels qui « visualisent » l'awgditsont intéressants, si l'on sent les parests prle
recevoir.

Surdités dans le cadre de syndrome : La questida sl&rdité arrive souvent en second lieu, l'oocsipe
d'abord des fonctions vitales évidemment.

LIEN INDISPENSABLE avec le pédiatre de référence.

Parler des conséquences de I'amélioration de fsalité dans tous les apprentissages de la giélifdre
pour la marche par exemple, ou fonction d'alerte).

Enfants malentendants de parents malentendants :

Parents a la fois tres en demande de stimulati@t®pes mais trés critiques sur le sujet du métées
informations techniques en général, des audiogranete...

Probléme de reconnaissance de leur vécu mais égaienanque de flexibilité inhérent a leur persoitdal



Lors de ces entretiens il est souhaitable de mélds compétences de chacun ainsi que ses limites.

Enfant d'une fratrie dans laquelle il y a déja ofaet sourd :

Les mémes phases surgissent et la période dedaeléhfant « normal » est nécessaire.

Il s'agit donc d'informer des gens « déja informés d'accompagner l'investissement de cettegalati
d'aide qui sera nécessaire a I'épanouissemendanit. La tentation est parfois grande de restes din

« déni relatif » et de différer les divers appopti®thése, rééducation, etc. afin de normalisefafd.

Le fait d'avoir été conscient avant la grossessesdue de surdité génére une situation différqeat étre
plus de culpabilité difficilement exprimable.

En résumé

Les premiers contacts ont pour objectifs :

. I'écoute de la souffrance des parents

. l'information quant au fonctionnement de l'audition

. I'information concernant le cas précis de leur minfa

. mise en place de la relation avec I'enfant

. aide concréte immédiate: album photos, agenda, gesioalité, grille d'observation du
comportement de I'enfant suivant les situationsatemunication.

. Les parents assisteront toujours aux séances desaotemiers temps de prise en charge (au

moins jusqu'aux deux ans de I'enfant).

Notre attitude:

. la souplesse

. I'écoute

. le respect de leur choix

. le respect de leur rythme

. I'adaptation a leur fonctionnement



Expériences d’audioprothésiste libérale

Me Saubion — Audioprothésiste — Dax — 40

En tant qu”audioprothésiste, j'interviens aprés I'annonce du diagnostic et les parents regus sont
souvent encore choqués. lls racontent leurs doutes, leurs difficultés parfois a étre entendus, cette
attente toujours trop longue pour eux avant le diagnostic, le refus et I'acceptation de cette annonce,
mais aussi I'espoir qu’ils mettent dans I'appareillage.

Peu a peu arrivent les questions :

Pourquoi cette surdité ?

Qu’ai-je fait ?

Un appareillage si tot ?

Et pour combien de temps ?

Est ce compliqué ?

Vais-je savoir aider mon enfant ?

Il pourra parler ?

Ce premier rendez vous fait donc I'objet de toute mon attention d’audioprothésiste. Il demande de la
disponibilité et de I'’écoute. Les parents ont besoin de parler, de s’entendre redire ce qui leur a déja
été dit par d’autres intervenants.

« L'appareillage sera adapté au fur et a mesure du temps en respectant les réactions de votre enfant
et vos observations. Votre enfant va se développer comme tout enfant. A sa facon.

Ne vous inquiétez pas vous étes déja en communication avec lui et lui avec vous.

Votre enfant peut ne pas réagir aux premiers réglages et oui I'appareillage rend visible sa surdité »

Mais chaque famille arrive avec son histoire, sa propre représentation de la surdité, et sa souffrance.

Cette maman vient en premier rendez vous, pleine de colére car la surdité de sa fille a été
diagnostiquée seulement a I’dge de deux ans et demi alors qu’elle la signalait depuis longtemps sans
étre entendue. Sa souffrance était exacerbée par cette longue attente. Son désir de rattraper le
temps perdu a facilité et accéléré I'appareillage.

Cette autre maman a appris la surdité moyenne de sa fille a son entrée en CP. Cette enfant parfaite,
jolie petite blonde aux yeux bleus compensait bien sa surdité. Pour sa maman, elle ne pouvait étre
appareillée. Ce n’était pas possible. La souffrance maternelle empéchait la prise en charge
prothétique, par contre la prise en charge orthophonique a débutée. Lorsqu’enfin elle m’a amené sa
fille, ce fut en premier rendez vous trés douloureux avec beaucoup de pleurs. Et pourtant, le
diagnostic remontait a plus d’an.

Enfin, cette maman malentendante, appareillée, a appris sans inquiétude la surdité de son fils. Elle
s’est bien impliquée dans son appareillage réalisé a I'age de neuf mois. Tres vite elle s’est plainte,
sans véritable raison, que «les appareils font mal et vont pas». Elle a fini par me raconter sa
premiere sensation auditive a I'dge de 7 ans. L’agression qu’elle a ressentie alors, suivie de douleur
dans 'oreille. Son propre vécu intervenait de facon négative dans I'appareillage de son fils. Il a fallu
du temps, des explications pour la rassurer en respectant son angoisse, pour que peu a peu elle se
convainque que son enfant ne souffrait pas.

Depuis la mise en place du dépistage précoce dans certaines maternités, je vois des enfants de plus
en plus jeunes et remarque que les parents semblent moins traumatisés et moins déconcertés par



les solutions d’appareillage. Peut —étre sont-ils mieux informés. lls s'impliquent davantage, viennent
souvent en couple, utilisent beaucoup internet pour se documenter et trouver des témoignages.

En conclusion, je voudrais aussi signaler 'importance des autres membres de la famille : grands
parents, oncles, tantes, freres et sceurs qui vivent parfois de facon catastrophique cette annonce de
surdité et pour lesquels il faut aussi donner un peu de notre temps.



Une expérience de prise en charge a deux voix

Chantal Jalby-Luna — Psychologue — SAFEP Déficiéniditifs Périgueux - 24

MISE EN PLACE DE L"EDUCATION PRECOCE :

Dés gu’il a un doute avéreé de surdité pour umjeane enfant (0 a 3 ans ) une aide
spécifique est proposé au sein du SAFEP D’Ailhaadt€let en Dordogne, gue nous
désignons par le terme d’entretiens d’éducationque.
Le premier contact de la famille avec le serviest,généralement téléphonique. C’est la
responsable du service qui va proposer un preminglez-vous medical dans la semaine
suivante. Ce rendez vous médical est conjoint med2RL- médecin pédopsychiatre :
- Le médecin ORL recoit les familles dans le service. Le plus soiVindication médicale est
déja poseée .

- le médecin pédopsychiatreévalue, parallelement, le contexte psychologiqaresdequel les
parents arrivent et les éventuels troubles assdei€snfant ou de la relation, amorce un lien
pour le travail a venir. Sa présence dans cettarirpermet de situer I'enfant dans sa globalité.

Il y a éventuellement proposition de suite pardevise avec une indication de mise en place
de séance d’éducation précoce .l n'y a pas foroémeacription de I'enfant a ce moment Ia,
ni saisie de la MDPH, simplement envoi par la daa d’'une fiche de liaison a la CDAPH
pour information et validation future de I'admissi@vec effet rétroactif.

L’ ANNONCE

LES MAUVAISES FEES

« De la brutalité au silence, n'y a-t-il pas une attude a trouver ? Beaucoup ont subi les deux »
écrivait Le Président de I’Association Nationales defirmes Moteurs Cérébraux, a la suite
d’'une enquéte menée pour préparer il y a quelgueges des journées sur les relations
parents médecins.

Il 'y a pas de modele d’annonce ni de modéle ahelgibe selon chaque handicap.

La révélation est, en elle-méme violencequoi que I'on fasse : elle ne peut étre bien vécue
et celui qui I'a apporté devient le prophéte duhreal.

Ainsi il 'y a pas de bons moyens pour annoncer nmevelle qui n’est pas bonne. Il n'y a
pas de bonne recette, c’est quelque chose qui.se vi

RESPECTER LA PARTICULARITE DE CHAQUE FAMILLE ET LA PART DE REVE D E CHACUN

Le handicap constitue un désavantage, une géndjifiicelté & mener la vie des autres, il
comporte un désavantage social.

Il 'y a pas toutefoida méme représentativitde I'handicap pour les médecins que pour les
parents et il faut tenir compte des multiples wisio

Il faut tenir compte aussi de facteurs sociocelsiet ethniques, il n’y a pas d’objectivité

dans la révélation du handicap : selon le discdumnédecin, selon la famille et sa
composition et a handicap égal il sera plus ou maatepté par la famille et par I'enfant qui
poursuit et élabore sa propre vie psychique.

Lors de I'annonce il y Bespace de Véritéa respecter é¢ réve d’espoirqu’il faut savoir

ménager. Il faut comprendre et accepter et perenkdiyressivité corollaire a 'annonce.



Au dela de ses premiers mouvement émotifs intefidast que les parents se sentent
capables d’étre parents de cet enfant la dansagegsus d’affiliation de I'enfant quasi le
méme que pour un enfant normal.

Rien ne doit étre figé dans I'annonce du handieapd de graves séquelles), il faut se donner
du temps pour étre précis au sujet d’'une vérité&ghappe

Le r6le du médecin annonceur est aussi de savaité&cson coeur et son esprit, faire le lien
entre les parents et les professionnels.

IMPACT DE L'ANNONCE ET MODIFICATION DES RELATIONS PRECOCES PARE NTS —
ENFANTS

Toute annonce précoce sur-pertube la relation meéfant, I’handicap est synonyme de
différence au moins, de monstruosité au plus, i en résulte est I'angoisse et la
peur .Cette question de différence se repose asdas étapes du développement de
I'enfant. Tous ceux qui ont eu & vivre ce choc @atrld’un raz de marée, d’un
effondrement. La surdité, comme tout handicap, pgoxe chez les parents une blessure
narcissique qui va imprégner profondément le pregesl’attachement.

Les parents semblent avoir perdu momentanéheurs compétences et n’arrivent
plus a percevoir les capacités de leur enfantrduentatisme psychique est parfois
profond. Beaucoup de parents se sentent démuni&r@ant porteur d’'un handicap est
un enfant qu’il faut beaucoup stimuler, si I'on kaite établir avec lui une relation de
communication indispensable a la mise en placeadgdge. Mais il n’est pas toujours
facile pour ses parents de la stimuler ainsi, carmméme traversent depuis I'annonce du
diagnostic une période douloureuse et difficile\ae.

Ces parents vont passer le plus souvenfgraemble ou certaines de ces étapes.
- Le désir de mort ou de rejetpar rapport a I'enfant apparait fréquemment, métite

s’exprime sous certaines formes d’autocensure &t an fort sentiment de culpabilité . Les
parents ont a faire face a une grave blessuressigcie et doivent s’adapter & une nouvelle
image qui ne correspond pas a celle de I'enfaendti et révé pendant les neuf mois de
grossesse.

- La dénégationavec le refus dans un premier temps de voir |itééan face. C'est durant
cette période que les parents vont refuser le distim médical et frapper a toutes les portes
a la recherche d’une solution miracle.

- La culpabilité sentiment inconscient d’étre coupable améne lermax vouloir adopter en
réaction des conduites de réparation pour effacéaute.

- La dépressionest parfois simultanée a la culpabilité. Elle s&spnte comme une réaction
de tristesse profonde, comme une réaction de laiside découragement.

- Lacoléreest une réaction au sentiment d’échec que lewoieria présence de I'enfant, a
la réorganisation nécessaire de la vie de famitew de cet enfant et aux nouvelles
contraintes imposeées par la prise en charge déahén

- La négociationest une recherche de compromis entre I'existe@céer et I'adaptation au
monde réel .C’est pour les parents une facon deastir le handicap pour pouvoir
I'apprivoiser.

- L’accommodation enfin ou les parents deviennent capables de faireompromis et
acceptent la différence de leur enfant.

Ces réactions ne s’enchainent pas selon un ordtieyl#r, elles sont parfois
simultanées et des retours en arriére sont possible



Ce processus d'acceptation du handicap de I'enfaste faire en paralléle de la
construction d’une relation avec I’enfant malgré deanques importants au niveau de
ce qui permet les liens primaires.

M ODIFICATION DE LA RELATION TRIANGULAIRE

D’autre part la venue d’'un enfant porteur d’un diéfra rendre plus difficile la relation
triangulaire : pere - mére —enfant.

La charge donnée aux meéres est plus lourde, elles doivennaer les soins, les rééducations
par rapport a cet enfant ; d’ou la nécessité d@esdres tot les péres dans le travail autour de
I'enfant afin d’éviterdes dysfonctionnements majeurs du couple parehtds séparations
lies parfois a la non —prise en compte de l'inetgedu handicap sur le couple et la famille
élargie.

Nous allons vous expliquer comment nous essayader les parents a étre dans cette
proximité relationnelle, quant ils ne peuvent secomtrer, avec leur enfant, a cause d’'un
déficit auditif.
POURQUOI DES PRISES EN CHARGES DOUBLES: ORTHOPHONISTE - PSYCHOLOGUE ?
PRINCIPES GENERAUX

L’éducation précoce regroupe dans des entretigngdieés la famille (parents et enfant) avec
deux professionnels du service de soins (psychelegorthophoniste).

Chaque famille se voit proposer dés l'inscripti@nsbn enfant des entretiens dont le rythme
(une ou deux fois par semaine a une fois tousuawg jours) est convenu avec les parents en
fonction de leurs demandes, des besoins de leangmfe la disponibilité du couple parental.
D’emblée, en effet, est mis I'accent sur la nétés$e la participation du pere comme de la
mere et de la fratrie, tout en tenant compte de féalité (éloignement du domicile,
obligations du travail, de la vie familiale, autegfants...).

lIs ont lieu, actuellement, dans une salle duiseraménagé en tenant compte de I'age et de
la déficience auditive de I'enfant. (Mais selonpl@jet individuel et I'dge de I'enfant elles
peuvent se dérouler a domicile, éventuellement).

Les deux intervenants sont la pour aider les pareéntpercevoir les capacités et les
potentialités de leur enfant, les soutenir et Empagner dans le choix qu’ils feront autour
de I'appareillage, de I'implant de leur enfant,rdade de communication choisie.

Tout cela dans un contexte complexe ou les avisrgent parfois selon les services et
spécialistes rencontrés.

LES MOYENS : ORGANISATION DES PROFESSIONNELS DANS LE CADRE DE
L’ EDUCATION PRECOCE

Les entretiens familiaux sont assurés par dewepstdnnels :
- _la psychologuequi met I'accent d’emblée, sur la prise en congeel’enfant dans la

globalité de sa personne

- _l'orthophonistequi est attentive au mode de communication déj en place entre
I'enfant et son entourage (attention ou non augésaegards conjoints) ainsi qu’'a ses
capacités auditives .



Au centre de nos préoccupations, dans la priseuhejenfant sourd il y a
1) d’une part la famille

Comme lieu privilégié du développement du touttpaifant, en particulier dans I'éveil du
désir de communication. La surdité tendant a wegdlenfant de ce processus fondamental,
la prestation d’éducation précoce a pour but :
- d’étayer le rGlerremplacable de la famille
- de créer les conditions maximum d’échaegée le bébé et ses parents a
partir duquel pourra se constituer la communication

- de soutenir les jeux de réle communicd#éfa mis en place entre eux

- de percevoir et développer les capacités auditméme réduites de leur petit
enfant

2) d'autre part la communication

Communiquer est a la base du développement de imlividu et nécessaire a
I'épanouissement de sa personnalité.
Les interventions visent a :
- sensibiliser la famille & particularité de la communicatiode leur enfant porteur
d’une surdité
- trouver avec la famillene stratégie de communicatiadaptée :
. ala particularité de cette famille
qui fasse suffisamment place au canal visuel wetdasir futur de
communication orale
. qui permet un niveau d'échange suffispatir éviter un sentiment de
« frustration » tel qu'il paralyse partiellement déanature toute communication
future.

REGARDS CROISES, PRISES EN CHARGES GIGOGNES(EMBOITEMENT DES ECHANGES |,
DES REUNIONS, DES SUPERVISIONS

Intérét de la présence simultanée des deux intanisn
Outre la spécificité de la fonction de chaque wegeant et la complémentarité de leur apport,
étre a deux intervenants dans le méme lieu de némrecavec le groupe familial a plusieurs
effets
Cela permet

. de créer des espaces d’échanges interpersommiiples qui peuvent se
croiser, interagir les uns sur les autres tant aean de la famille elle-méme que des
professionnels entre eux, et aussi de la familéz d@s professionnels ;

. de diversifier d’'une part le regard posé surfben, posé par I'enfant

. d’autre part, de diversifier les interactions.
Ainsi, sans cesse, par le biais de I'échange sntet se modulent les représentations qu’a la
famille d’elle-méme, de la place, du rdle et ddditité de chacun.



Ceci se fait en écho aux modulations des repré&samgades professionnels sur le groupe
familial, représentations construites au fil demne@s et réfléchies dans le lieu incontournable
de I'élaboration en éducation précoce qu’est ke die supervision.

Ainsi, dans ce mouvement permanent des différemtsanx de représentations, s'organisent
progressivement les meilleures conditions d’évolutie I'enfant et de sa famille.

UN TEMPS POUR PLEURER, UN TEMPS POUR RIRE, UN TEMPS POUR PENSER

Dans un premier tempsannonce du handicap étant souvent trés récérgagit d’aider a la
mise en mots de la douleur provoquée par cetteram@npour dépasser I'état de sidération
gu’elle a entrainé et permettre que se posentestipns autour de ce handicap.

Ainsi alors que cette sidération peut priver plusnooins partiellement les parents de leur
capacité a continuer a étre le parent de cet emfaménu tout a coup un peu étranger,
'élaboration psychique a pour but de leur permeettie retrouver leurs compétences
momentanément réduites.

Parallelement et progressivemetd cadre de ces rencontres permet d’élaborerdietples
perspectives d’avenir de I'enfant dans son groapdlfal et social au fur et & mesure que sont
découverts les besoins et les potentialités de ushanfant. Le lieu des rencontres est
d’ailleurs organisé de fagcon a permettre a I'enfdi@xpérimenter et de découvrir ses
capacités comme ses difficultés.

C’est toujours a partir de rencontres famille —f@gsionnels que vont s'imaginer, si besoin,
les aides spécifiques utiles a I'enfant du faisde déficit.

Ceci est alors amené sur le lieu de la synthéseagmettre en forme, organiser puis proposer
dans une forme plus achevée ces aides lors d’'mmentre de la famille par les responsables
meédicaux.

La prestation proposée :

Il s’agit donc dans I'éducation précoce, d'un cheemient long, progressif, pour que chaque
parent puisse reconnaitre le déficit comme un ééihe la personne qu’est son enfant tout en
cherchant, avec I'aide des professionnels, a détoetvainsi a faire découvrir a I'enfant ses
compétences propres, ses ressources, y comprisitdegadifficultés spécifiques liées au
déficit auditif.

Le temps prend ici une autre signification. Il stale réconcilier le temps de la vie psychique
celui de l'urgence (des opérations, des soinsré@ttucations), de le penser afin de le
réduire. Sortir du temps scandé, haché : du temgsept avec une négation du passé et peu
d’anticipation du futur, pour construire ensemhbe histoire qui c’est commencée avant
'annonce et se continuera apres.

Ainsi cet enfant reconnu par les parents commeug pourra trouver sa place dans le groupe
familial, dans la société et réaliser ainsi soggnation dans tous les sens du terme.

LA COMPETENCE RETROUVEE , LA CREATIVITE EN EUVRE : « SE REMETTRE A PENSER
ET A JOUER AVEC SON ENFANT »

La présence d’'un enfant handicapé nous I'avongrditédemment crée un bouleversement
dans l'organisation familiale et impose une réoiggion radicale des équilibres habituels :
personnel, de couple, dans la relation des pasentsiutres enfants et au dela avec
'environnement.

Au tout début, lors de la découverte du handiaphbc de I'annonce dépassée, I'attention
se focalise sur « comment étre et faire avecrdanéqu’on nous a annonceé différent ? »



La pensée de I'adulte est toute focalisée sureagsits qu'il a bien du mal a analyser, tiraillé
gu’il est entre ce qu'il voit et ressent de sora@htant les interférences de I'annonce, les
difficultés réelles de développement rendent I'adage difficile.
Au- dela de la sidération psychique initiale, stalle une « préoccupation parentale
primaire » durable, une nouvelle perception du emp s’écoule, dont les écueils sur la
relation éducative a I'enfant sont connus maisipasictables : attitudes évaluatives de tous
les instants, permissivité avec son absence dagadducatif qui fait le lit des
comportements tyranniques et freinent 'autonomie.
L’art de la grande majorité des parents sera de slercette préoccupation excessive, d'éviter
les écueils, d'arréter d’y penser tout le temps peumettre a y croire. Envers et contre tous.
lls court-circuitent momentanément le handicapectiennent compte uniquement que de ce
qui humanise puis individualise I'enfant jusqu’aoment ou il sera possible la synthese. Le
penser « un enfant comme les autres » puis sergphrticulier doté de qualités et de
défauts » permettra a I'enfant de se sentir regamgésti de valeurs qui alimenterons son
estime de lui-méme.
C’est dans cette ambiance que le jeu pourra préadte sa valeur : non pas dans une
tentative de lui apprendre a jouer comme on appadiécole, ni de le faire jouer, mais de
jouer avec lui dans une communion, une rencontysighe et corporelle ou I'enfance du
parent est réactivée et partagée. Notre placeadegsionnels sera d’accompagner ce
mouvement, de le susciter parfois ou tout du mpermettre des occasions de plaisir
éprouvés.

ACCOMPAGNER LES FAMILLES DANS UN RESEAU DE SOINS : CAMPS, CH , CENTRE

| MPLANT

La relation de confiance et La nécessaire confidktét du lieu et des informations
Pour pouvoir accueillir tous les mouvements affeatécus dans les séances il est nécessaire
de proposer un lieu non seulement adapté a I'adlemfant mais aussi d’établir une relation
de confiance dans une continuité temporelle etioglaelle. Cette relation de confiance
nécessite la confidentialité des séances et desnations. Toutes communications avec les
autres services ne peuvent se faire sans I'acaxdamilles.
Les liens professionnels- professionnels : SESS#Dipes extérieures
Les liens doivent étre faits par les familles cuntde pivot du projet de leur enfant. Les
comptes rendus, bilans nécessaires aux diversesltaiions sont données en main propre
aux parents qui en ont eu lecture au préalableefie facon le choix leur est donné de
remettre ou non ces comptes rendus aux collégseaudres équipes.

CONCLUSION

Les entretiens d’ « éducation précoce » s'insatigans les missions du SAFEP pour les
enfants déficients auditifs de la naissance a 3 ans
= Jaccompagnement de la famille et de I'entourage dbituel de I'enfant dans
I'apprentissage des moyens de communication
» ['approfondissement du diagnostic et de I'adaptatia prothétique
= L’éveil et le développement de la communicatiorde I'enfant faisant appel a
I'éducation auditive, a la lecture labiale et sédes a l'apprentissage et a la
correction de la parole, ainsi qu’a la langue dgses francaise.

Le but est, en corollaire a un dépistage précoepparter le plus tét possible, I'aide dont a
besoin I'enfant sourd lui permettant ainsi d’aceé@léda communication et plus largement a
l'intégration scolaire et sociale. En effet, 'abhse d’éducation précoce et de la continuité des
soins peut retarder voire compromettre, le dévedopgmt du langage mais aussi de la



communication et peser gravement sur le développen la personnalité et des facultés
intellectuelles de ces enfants.

Notre propos était de vous dire que l'auditionsh’pas seulement réductible a une simple
déficience organique mais aussi a aussi une fanotigtiple qui se construit dés le plus jeune
age en interaction relationnelle avec autrui, elatiom avec le systéme conscient et
inconscient et les phénomenes de plaisir et deaidptie chaque individu. C’est surtout par
le regard, les attitudes corporelles, les gestela giarole qu’est veéhiculé I'essentiel de
I’émotionnel d’une relation.

Tout cela nous améne a penser qu’'une intégratiossie se prépare bien avant I'entrée a
'école et qu’elle nécessite autour de I'enfant @nglipe pluridisciplinaire avec un travail
important de communication dans une coopératiomldorentale, dont les parents sont le
noyau.

Les spécialistes de l'audition ont besoin de partdgurs informations avec la famille du
jeune enfant déficient auditif, les professionraals suivent I'enfant. Il faut désirer le méme
projet avec les parents et avoir suffisamment emck en ses techniques pour faire confiance
en celle des autres.
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IMPACT DE L’ANNONCE DU DIAGNOSTIC DE SURDITE

Céline Brun - Psychologue a I'INJS (Institut Nattdes Jeunes Sourds) - Gradignan - 33

Vécu de I'INJS

Christiane Dudon éducatrice spécialisée et de gantants, Gwenola Rohel professeur
spécialisée et Céline Brun psychologue travailtonges trois a I'Institut national des jeunes
Sourds. Mesdames Dudon et Rohel travaillent tadges sur I'antenne du lot et Garonne.
Nous travaillons surtout en SSEFS : Service dei§oatlI'Education Familiale et Scolaire et
pour moi aussi en intra muros.

Chacune notre tour, nous parlerons de notre exprigespective auprés d’enfants sourds de
parents entendants.

Christiane Dudon prend la parole, puis Gwénola Riahgrendra en suivant et je terminerai.

Moi, je temoignerai d'une situation vécue au niveas jeunes et de leur parent au moment
de I'entrée en ™ les jeunes ayant donc entre 12 et 13 ans.

Ces jeunes qui vont entrer €1'8ont des expériences différentes de la scolariggns
n'ayant connu que l'intégration individuelle daesii école primaire de quartier, d’autres
ayant vécu la méme chose mais en petit groupe, aletrois éleves sourds, d’autres encore
ayant connu des classes spécialisées au seinlgseabent du méme type que le notre.)
L'institut propose, entre autre, un pdle ressoutest-a-dire une filiere classique de fd%
la 3¢ dans un collége a Gradignan, et une filiere Segpa dn autre collége aussi a
Gradignan. Le programme est eéducation nationale.

Nous parlerons donc de la classe U @ui a été pensée pour répondre croyons-nous au
plus prés aux besoins de ces jeunes et essaiemnidr@ren compte leur spécificité et
problématique. Il s’agit d’'une classe dont les dtimls sont particuliéres, a savoir :

-un petit effectif (8 éleves maximum)

-des professeurs spécialisés qui proposent tousddss de communication dont les jeunes
ont besoin pour accéder au sens (LSF, utilisatiohRIC pour les oralisants qui en ont
besoin), inutiles d’'insister sur le fait que cesfpsseurs connaissent parfaitement les attitudes
a adopter avec des jeunes sourds comme élevdsr. lpian en face d’eux, ne pas bouger et
leur tourner le dos, travailler sur des supporssi®is et/ou écrits (en anglais par exemple)
eviter les contre jours ...

- des cours sont renforcés (plus d’heures) dansiédieres fondamentales (francais
mathématiques, histoire et anglais)

-cette classe fonctionne avec une classe mirdiédacation nationale, c’est-a-dire une classe
dont I'effectif est réduit également afin de pouvdéns certains cas accuelllir les jeunes
sourds , toutes deux ont exactement le méme emhpl@amps de sorte que au cas par cas et



selon les capacités de chacun, des éléves pewrerd des cours dans la classe miroir.
Systématiquement, des inclusions collectives sibetteces (en EPS et en art plastique).

- le soir une heure d’étude dirigée, aussi asquaéees professeurs spécialisés permet de
reprendre avec les éléves des choses qui n’orédtpammprises, permet de travailler sur la
méthode.

Bref, tout un dispositif que I'on propose aux pasatispositifs qui pensons-nous sera
accepter avec soulagement. Et bien ce n’est pgsutsue cas.

En effet nous voyons des familles, et aussi dasgjgumais surtout des parents qui refusent ce
projet , qui ne veulent pas entendre parler de ofdisse spéciale (pour ne pas dire
spécialisée), qui vient encore rappeler aux paurideur enfant n’est pas tout a fait comme
les autres, qu'’il a besoin d’'une attention et ddisa particulier, ils disent : « pas question
gue mon enfant soit avec des sourds a longuewulege », « il faut qu’il soit le plus
possible dans un grand groupe, qu’il s’habituerait blu groupe..». Des jeunes qui disent :
« je suis sourd mais j'entends mieux que les autre

Nous restons un peu perplexes face a ces reaatans au fond que viennent nous dire les
parents, a travers ce refus : ils nous disent’qaedmpagnement parental se fait sur le long
cours. Chaque étape, moment de vie clé dans leyrard’'un enfant, entrée a la maternelle,
au primaire, puis au college viennent raviver, tdacser I'annonce du diagnostic posé sur
leur enfant, cet événement traumatisant étantierefaurrent, et les parents avec leur jeune y
sont exposeés tout au long de leur vie.

Ainsi, un sociologue Ebersold, explique en effetla déficience se dévoile pour eux au fil
des attitudes gu'ils doivent affronter au contdatittui, de I'inaccessibilité de la société...,
des formes de soutien gqu’ils trouvent au sein ttestsires d’accompagnement et de leurs
conditions de mise en ceuvre ». Dés lors, on condpgar cela concourt a faire de 'annonce
« un événement qui, tout en n’étant jamais plegr@mrésent, est toujours la et qui, bien
gu’étant passé, est encore a venir ».

Grégory Goasmat, psychologue clinicien dans somamev« I'intégration sociale du sujet
déficient auditif » dit :

« Aussi le déni affecte-t-il toute la trame de Uiédtion de I'enfant, et pas seulement ses
premiéeres années de vie. |l subsiste toujours lesezarents, indépendamment des
connaissances et des ressources qu’ils peuventiseoblie désir de croire a une
normalisation ». C’est cela certainement qui dseavre quand un parent préfere la classe
6°"®ordinaire a la class€® aménagée.
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Jinterviens essentiellement en Ecole Materndlelams un atelier regroupant les
enfants sourds scolarisés dans les Ecoles Matesrohll Lot et Garonne.
Je précise que ces enfants la sont tous en int&gradividuelle.

Je vais tout d'abord vous faire part de mon egpéd de suivi d'une petite fille sourde
et de sa famille. Quand j'ai rencontré pour la peeenfois cette famille, leur enfant était en
creche et ses parents se posaient la questiomgéht.

Ma mission était d'accompagner I'enfant et les ggsibnnels de la créche ou elle était
inscrite.

Trés vite, ses parents m'ont demandé de les raecardr ils souhaitaient apprendre le LPC
ainsi que des signes de la LSF.

Je rencontrais toutes les semaines I'enfant &tderet les parents a leur domicile.

J'arrivais donc chez eux avec mes classeurs dectL € LSF, mais en fait les cours n'étaient
gu'un prétexte car ce qu'ils souhaitaient c'éfadirter et étre écoutés.

Je précise que souvent les 2 parents étaient psésermue la petite fille assistait a nos
échanges.

Quand ils se sont sentis en confiance avec maoai§,éselon leurs dires, la seule personne
avec l'orthophoniste qui prenait le temps de lester) ils ont ressenti le besoin de parler de
leur vécu de I'hopital.

L'annonce du handicap a été vécue comme une agressiJ'ai recu un grand coup de poing
dans la figure, j'étais sonnée. J'entendais, cogiingait tres loin, le médecin qui me parlait
mais je ne comprenais rien. Une seule phrase rig\sams cesse: votre fille est sourde. »

De retour a la maison, ils ont cherché a testermeé@mes leur fille et, bien sdr, de temps en
temps elle se retournait. lls ont donc douté dgribatic, ils espéraient toujours que ce n'était
gu'un mauvais réve et qu'ils allaient se réveithais trés vite la réalité s'est imposée a eux.
Toutefois, leur fille n'était pas sourde, disaiggsitelle n'était que malentendante, alors qu'elle
était sourde profonde.

Au bout de quelgues années, il a fallu faire unmatele de renouvellement de prise en
charge et le directeur de l'Institut a demandé garents de venir a I'INJS pour rencontrer
I'équipe MSP. Leur refus a été catégorique : ilseptaient que je vienne a leur rencontre,
mais eux refusaient d'aller vers I'INJS. Leur redusté pris en compte, et le dossier a pu étre
renouvelé sans qu'ils se déplacent. Ma prise ergehde cette enfant s'est terminée a son
entrée au CP. Je sais par les collegues qui micnédé qu'il a fallu attendre des années avant
gu'ils acceptent, pour assister a un festival déattlk, de se déplacer a I'INJS.



Le cheminement a été long, douloureux, fait de elgud'espoirs, d'angoisses et surtout de
solitude.

C'est pour pallier cette solitude que nous aveéé en 2003 un atelier Maternelle ou
nous recevons les enfants sourds agés de 3 aeh kaos famille.

Nous sommes 3 professionnelles : 1 professeura®il psychologue et moi-méme.

Pendant que les enfants sont avec le professelideicatrice, les parents sont avec la
psychologue pour un temps de parole. Dans la 2ieante de la matinée, je rejoins les
parents pour une initiation au LPC.

Les parents profitent de ce temps la pour me peseguestions sur la scolarité de leur enfant
et de questions en questions, ils abordent sowesnsujets qui les préoccupent.

Il est intéressant de noter les relations qui seerdr dans le groupe de mamans. Elles
échangent beaucoup, s'aident dans leur cheminesagrst,se juger. Quand une maman est en
grande difficulté, les autres I'entourent, la rassy parlent de leur expérience, elles
rebondissent ensemble. Savoir que d'autres pattdgenmémes problémes, les mémes
angoisses, ne fait pas disparaitre la douleur mpaimet de s'engager sur le chemin de
l'apaisement.

Ces mamans ne se rencontrent plus a l'atelier yiileyrs enfants sont maintenant en CE2,
mais certaines ont gardé des relations et conttrdeese voir régulierement.

C'est maintenant le 2ieme groupe de mamans queascosnpagnons depuis 3 ans. Certains
enfants vont rentrer au CP a la prochaine renligeee viendront plus a l'atelier Maternelle et

leur maman non plus. Les enfants continueront dersntrer a l'atelier élémentaire mais les
mamans auront-elles envie de rester en contaaonks avec les autres ???

Je n'ai parlé que de la souffrance des mamandauil dire que ce sont elles que nous
rencontrons le plus souvent. Cela ne veut pasjdiedes papas ne souffrent pas.

Je voudrais souligner en guise de conclusionpdimance de ces rencontres entre parents
d'enfants sourds. C'est un lieu ou l'isolementaapu, ou les parents ne se sentent plus seuls,
ou nous cheminons ensemble et faisons un boutetaiokavec eux.

Il serait important de pouvoir commencer ces retregnet cet accompagnement beaucoup
plus tét, trés vite aprés I'annonce du handicap.deafacon systématique ni obligatoire, mais
plutét a la demande des parents ou des profes$sognand ils sentent qu'une situation est
préoccupante.
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Apres la pluie, ... le beau temps ! Dans deux joosst I'été ! J'ai donc mis deux
casquettes pour venir vous parler de mon expérience

- La premiéere est celle de professeur spécialigtaite du CAPEJS (Certificat
d’Aptitude au Professorat de 'Enseignement desmidelbourds). Je travaille dans le Lot et
Garonne depuis les années 2000 essentiellementleseanfants de maternelle en milieu
ordinaire. Je les suis jusqu’a la fin du cycle &pe passe le relais a mes collegues.

- La deuxieme est celle de coordinatrice de 'améeiNJS que nous avons ouvert il y
a 6 ans. Mon réle est alors de recevoir, avecd’ald ma précieuse collegue éducatrice, les
parents qui prennent la décision de faire appélnatitut National des Jeunes Sourds. En
général ils se tournent vers nous suite aux cangkil CAMSP de Bordeaux, de leur
orthophoniste ou de I'enseignant référent de la M@Maison Départementale des Personnes
Handicapées) lors des réunions d’élaboration de(PRfet Personnalisé de Scolarisation).

Quand on recoit ces parents avec Christiane Dumtoeent bien que la démarche n’est
pas facile. lls savent bien que leur enfant estrdsox Mon enfant a des problemes
d’audition... On m’a dit qu’il n’entendait pas trégb... » Aucun d’entre eux n’utilise le mot
« handicapé ». lls ont plein de questions a nogempmais ne savent pas trop comment les
formuler. Alors on leur explique qui nous sommestre fonctionnement, nos moyens et
'aide que nous apportons aux enfants que l'ondwja. L’avantage de les recevoir dans nos
murs est que les murs parlent d’eux-mémes. llIs gr@use représenter concréetement ce qui
attend leur enfant. Tout y est affiché : les phates futurs copains de leur bout de chou, le
travail sur la représentation du temps (la datené#€o), le travail d’identification de bruits
divers avec le plancher vibrant et I'ordinateus, ¢estes Borel, les configurations du LPC, des
dessins illustrant les signes de la LSF et le @uminte avec nos marionnettes. L’'inconnu
devient connu et donc moins effrayant !

On leur parle des ateliers de regroupement quegdiapose aux enfants, atelier du
jeudi matin pour les enfants de maternelle et ducredi matin pour les enfants de
I'élémentaire. On leur raconte comment les enfaatsentent rassurés de voir gu'’ils ne sont
pas les seuls au monde a porter un appareil guditfvoir des difficultés a s’exprimer, a
apprendre. Que d’autres partagent leur différence !

On leur expliqgue que cette antenne est égalemetieurnd’échanges pour eux, les
parents, qu’ils peuvent venir rencontrer d’autragepts qui vivent les mémes choses qu’eux,
qui ont été ou sont confrontés aux mémes diffisudieque des professionnels sont la pour les
écouter et les aider dans leur cheminement.

On leur parle alors du soutien qu'on peut appoétdeur enfant, tant sur le plan
éducatif que pédagogique au sein de I'école, deseils que I'on peut donner a I'enseignant,
guant au placement a privilégier face a I'enfanirdpde l'aide a la communication, des
difficultés qu’engendre la surdité. On évoque égalet la journée d’information surdité que
I'on propose aux enseignants.

Apres cet expose les parents se dérident et sotgrds de voir toute I'aide que I'on
peut leur apporter. lls repartent en général rediph nouvel espoir.

Mais la blessure n’est pas guérie pour autant gGaannée au moment des réunions
d’équipe de suivi de scolarisation, on voit leugaisse qui remonte a la surface. lls se
rendent bien compte que leur enfant a des diffisudtiors ils appréhendent souvent ce genre
de réunion. « On va encore me dire que mon enfarpas le niveau, qu’il ne comprend pas



tout, qu’il ne s’exprime pas toujours de facgon ligile... ». Les parents doutent alors
d’eux-mémes. Sont-ils de bons parents ? Ils nousaddent souvent ce qu’ils peuvent
« travailler » a la maison pour aider leur enfaNibus sommes la pour les rassurer et aider
parents et enseignants de I'éducation Nationa#era fa part des choses. Certaines difficultés
gu’a I'enfant sont liées a sa surdité ! Certainseggnants oublient qu’ils ont des enfants
sourds en face d’eux qui fatiguent plus vite qus detendants et qui ne comprennent pas
tout, méme s’ils ne I'avouent pas toujours. Quedkeul mental par exemple est un exercice
difficile pour un enfant sourd : il doit se cona@mtsur la lecture labiale, il ne peut pas faire
appel a la suppléance mentale dans ce contexkait inémoriser auditivement ces chiffres et
ensuite il doit les manipuler. C’est difficile poun jeune de lever sans arrét le doigt pour
faire répéter le prof ou les camarades, les maidote sont nombreux, le regard des autres
n’est pas toujours tendre.

Les enfants souhaiteraient étre comme leurs camsuetdes parents avoir des enfants
dans la « norme ». Les différences ne sont pae$a&iaccepter !

Quand un enfant ne suit plus en milieu ordinaire, pvopose aux parents qu'il
poursuive alors sa scolarité dans notre classdaligée intégrée dans une école de quartier
mais avec des professionnels maitrisant les moger®mmunication adaptés (LSF, LPC) et
avec un enseignement individualisé et personnalse.départ, les parents refusent. lls
veulent que leur enfant reste en milieu ordingd@yr rester dans la norme. Ensuite, l'idée
chemine et quand ils finissent par accepter, it# savis de voir leur enfant épanoui et qui
reprend confiance en lui. En réunion ESS, on vhitsades parents qui arrivent sereins,
jusqu’a la prochaine orientation... le passage alegel.. en classe spécialisée ou en milieu
ordinaire ?...

Et & nouveau la piqare de rappel !



ADRESAQ du 19 juin 2010 sur I'annonce du diagnosti de surdité.

Texte de Caroline COURGEON - Directrice du Cenad' Audition et du Langage —
Mérignac - 33

Préambule :
Les propos qui vont étre tenus sont ceux d’'unecttioe dont les fonctions sont limitées a la
gestion et a 'administration et qui ne découveedaestions liées a la surdité que depuis I'an
dernier. Il s’agit donc essentiellement d’obseadi et de questions.
Le theme gu’il m’a été demandé d’aborder est leasui:
Quel est le vécu du Centre de I'Audition et du Langge -CAL- autour de
'annonce du diagnostic de surdité ?

1. Présentation rapide du CAL
Cette présentation a pour objectif de montrer gUEAL connait une trés grande diversité de
situations dans l'accueil de parents qui ont euxas® des parcours variés par rapport a la
surdité de leur enfant :
Les sections et services du CAL :

- Un SAFEP (0- 3 ans) en partenariat ou non ave@RIEP audiologie.

- Un accompagnement individuel en maternelle et ékame sur la CUB, le sud
Médoc et le bassin d’Arcachon.

- Des regroupements en milieu scolaire ordinaire siifterentes formes (regroupement
d’enfants intégrés individuellement ou au contrakelasse de sourds » avec
intégration individuelle ponctuelle) en materneimme en élémentaire.

- Une section pour enfants avec handicap associ &t/ fort retard scolaire pour une
intégration en milieu ordinaire.

- Un internat, sollicité pour des raisons éducativasa cause de I'éloignement des
familles, certains enfants venant de loin pour Béie¢ des dispositifs spécifiques du
CAL.

Les parents que nous accueillons sont donc :

- Des parents sourds et des parents entendants.

- Des parents de bébés comme d’enfants ayant d@ auasl

- Des parents qui ont déja été accompagnés (CAMSI, éablissement), ou non.

- Des parents de la CUB, de Gironde, d’Aquitaine @illdurs qui n'ont pas tous
rencontré les mémes équipes hospitalieres.

2. Remargues autour du diagnostic :

a. La question du diagnostic est systématiquement abdée avec les parents.
Le plus souvent des la premiére rencontre, parfoésne lors du premier
contact téléphonique. Est-ce utile a ce stade denleontre ? Les informations
relatives au diagnostic sont ensuite systématigoemscrites dans le dossier
de I'enfant. A qui, a quoi servent ces informati@h€omment sont-elles
ensuite exploitées ?

b. L'annonce du diagnostic est revécue de tres nombrsas fois bien avant
I'arrivée au CAL, au CAL et encore aprés puisquedafants ne seront pas
accompagnés apres I'école élémentaire par notbéissament.

I. Témoignage de parents dont le jeune de 14 anscuii CAL cet été
et qui ont tres mal vécu de devoir relater leurtdiie au nouvel
établissement qu’ils viennent de rencontrer. Lesepis disent avoir




été choqués qu’on leur demande de raconter I'anaahc diagnostic
alors que tout est dans les dossiers. En revenan€CAL apres cet
entretien les parents sont encore émus, leur ergantl assisté a la
rencontre demande a sa mere pourquoi elle a pleaedlie-ci lui
répond qu’elle a pleuré a cause du souvenir dedaodverte de sa
surdité. 14 ans aprées il y a donc toujours des kgmour la mere a
I’évocation du diagnostic et elles sont visiblesiple jeune.

c. L’annonce du diagnostic est datéeMéme si 'annonce est progressive du
point de vue des professionnels, pour les pardl@ssemble étre datée. lIs
peuvent souvent donner une date précise, le nommdadecin, les
circonstances etc. de I'annonce du diagnosticc&ds date a laquelle ils ont
entendu pour la premiére fois le diagnostic, cellelaquelle ils l'ont
« accepté », donnent-ils toujours la méme date ?

d. L’information relative au diagnostic est contextualsée.C’est a propos du
diagnostic de surdité que les parents parlent de famille, d’'un autre
membre ayant un handicap (parfois sans lien augen & surdité) et du
regard qu’ils portent sur leur enfant.

e. L’évocation de I'annonce du diagnostic permet souve aux parents de
justifier leurs choix :

Choix médicaux (implant, appareillage ou divers)

Choix de couple (des meres évoquent des séparat@agves a
I'incapacité du pére a s’investir dans le suivil@éafant, il s’agit la
bien sOr des propos des meéres et hon d’'un corestadtde part.)

Choix professionnels : arrét du travail, changentenpostes, en lien
avec l'obligation d’un suivi médical important.

Choix familiaux : déménagement, sédentarisatioas(important et
lourd de conséquences familiales pour les familesies de la
communauté des gens du voyage, surreprésentéeslau C

Choix éducatif : c’est la surdité de I'enfant gst enise en avant pour
justifier d’une certaine permissivité qui est visibdes le premier
entretien durant lequel I'enfant accompagne sesnpgrExemple de
témoignage d’'un pere gitan : méme s'il refusaitcéder aux caprices
de son enfant sourd un autre membre de la comménadaisait pour
« compenser » la surdité. L'enfant a déja 10 anss @énnées de
présence dans I'établissement quand le pére m&tmditprét a se jeter
de la Tour Eiffel si cela pouvait rendre l'auditi@gnson enfant. Tout
cela pour illustrer ses difficultés d’ordre édudati

De facon généralee qui est évoqué autour du diagnostic est de l'ord de la
douleur. Ma pratique est récente mais sur ces deux aneéesijpas rencontré de
témoignage positif (intérét pour la culture soumle la LSF) autour du récit de
I'annonce du diagnostic.

3. Conséquences de ce diagnostic sur le vécu de l'ingion :

a. L’annonce du diagnostic est un élément parmi d’autes.

La vision que nous avons du vécu de la famillesestvent centrée
autour de I'annonce du diagnostic. Parfois la daie nous avons
mémorisée ne correspond pas a celle qui est dalus$ter. En fait les
parents nous ont parfois davantage parlé de laaras (si 'enfant est
prématuré, s'il y a eu des complications, une s#mar meére enfant
par exemple.)Exemple d'une mere commentant la grande activité



physique de son fils la veille au soir, lors d&kéamesse de son école,
qui me confie sa joie de le voir en pleine formehsat tout ce qui
s'est passé autour de sa naissance. Longuemenani@am me raconte
cette naissance compliquée et tout ce qui a sM@me lorsque son
enfant viendra lui demander de changer les pilessde appareil
auditif elle ne mentionnera rien concernant sa #eérd

ii. Les parents ont aussi de trés nombreuses questionsontrent qu’ils
peuvent parfois avoir « dépassé » le stade du oOstign questions
autour du langage et de la LSF en particulier. ¢comepagnement que
nous proposons est global (éducatif, pédagogiqukéeapeutique) il
ne peut donc se limiter aux aspects médicaux napleéitiques.

b. L’annonce du diagnostic semble influencer la relatin que les parents
auront avec I'ensemble des « professionnels de lardité ».
Certains parents semblent, a travers leur défiaraieg la relation de pouvoir
gu’ils tentent d’instaurer avec nous poser la qaesk A qui est cet
enfant ? ». Ces parents semblent avoir peur d’étre dépossésldésud enfant
par les professionnels qui s’en occupdimie mére est, par exemple, dans la
plainte et la rancceur en permanence. Elle évoquaamebreuses erreurs de
diagnostic sur son enfant durant ses premiers nmals, ne peut pas faire
confiance. Sans savoir quel est le lien entrepgepos et ce qui s’est passé
nous relevons sa méfiance et nous nous questiorsuries conséquences de
ses relations avec les différentes équipes medickt-ce que d’autres facons
d’annoncer les mémes diagnostics auraient changéelation entre ces
parents et les professionnels ?

c. L'annonce du diagnostic semble poser la question da relation au savoir
de la part des parents.

i. Un certain nombre de démarches administrativeséelicales, parfois
complexes, entourent 'annonce du diagnostic : eenaus, bilans,
lourd dossier MDPH etc. Certains parents ont alb@soin d’aide ce
qui les place immédiatement dans une relation deertance par
rapport a une maitrise de I'écrit, des circuits adstratifs, qu’ils n’ont
pas.

ii. Les parents sont tres vite confrontés a la questiosavoir et de la
compréhension : Quel type de surdité, quelle oeigcomment lire un
audiogramme, quelles conséquences, quels typesrdees pour les
accompagner ? Les parents ont eux-mémes des rappest divers
avec l'écrit, la connaissance scientifique. Commientaider a faire
leur propre choix de parents face a tous les «alstes diplomés de
la surdité» que nous sommes ?

iii. Quelle place sera celle du parent déleve en fonctde la
connaissance qu’il a lui-méme, gu'il accepte, desladité de son
enfant ? Est-ce que le fait de ne pouvoir metteerdets sur la surdité
de son enfant, lui parler de sa propre histoire,intarférer avec
I'apprentissage proposé par I'école ? Le fait depas comprendre,
accepter, le passé de son enfant, modifie t'iptegets d’avenir que les
parents font pour lui ? Comment un enfant rentitedéins le savoir
avec des parents qui restent dans lignorance decernant ?
Témoignage recu la veille d'une meére d’éleve haaquiic(non sourd)
qui m’'a fait I'éloge du service qui accompagne kmille et en
particulier du médecin psychiatre. Les deux pardgts ont fait des



études supérieures) sont admiratifs devant ce nreded les a si bien
recus, qui a pu longuement leur parler de leur ebfet du travail fait
avec lui. lls sont sortis enchantés du rendez-vdssdisent n’avoir
rien compris mais s’émerveillent devant l'intellige du médecin...
Conclusion
Pour la réussite du projet de I'enfant le Centrd'Adadition et du Langage a besoin de
collaborer avec les parents, ces parents qui oriiélbé sourd mais qui ont surtout la
responsabilité d’'un enfant a élever, enfant qujnaadir et, entre autres, aller I'école. Or
il semble que, lors de I'annonce du diagnostic, dasents sont dans la douleur et en
difficulté pour se projeter dans l'avenir autremeqtie par la négative. Leurs
interrogations sont alors nombreuses et, se touwers différents professionnels ils
recoivent des avis, voire des injonctions, divensaefois opposeés.
Tout ce qui peut étre réfléchi autour de I'annodaediagnostic pour aider le pére et la
mere a s’investir dans leur réle de parents (etlesrdéposséder des responsabilités et
choix qui leur incombent) sera donc favorable auail que I'établissement aura a mener
par la suite avec eux.






