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Parents entendants d’enfants sourds en France : récits de méres illustrant les
écarts entre discours officiels et pratiques des professionnels face a la diversité
des modéles de communication existants

. 1
Pauline Rannou

Résumé

Cet article, issu de notre recherche doctorale, propose d’analyser, dans le cadre d’entretiens semi-directifs réalisés
en France, les témoignages de parents entendants découvrant la surdité de leur enfant. Nous avons analysé le
parcours de ces parents, du dépistage néonatal a I'annonce de la surdité, leurs attentes en termes d’informations
de la part des professionnels puis en termes d’accompagnement. Si les textes officiels pronent la prise en compte
de la diversité des situations familiales et si plusieurs options linguistiques et éducatives ou cliniques sont offertes
aux parents, traduisant divers modéles de communication a leur disposition, la réalité des pratiques hiérarchisées
et discontinues semble loin de ces discours officiels de choix, de conseil et de suivi personnalisé.
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Introduction

Le dépistage néonatal de surdité, généralisé dans les maternités depuis 2012, est venu modifier la découverte, par
les parents, de la surdité de leur enfant. L’annonce du diagnostic par les médecins est suivie de nombreuses
interrogations, concernant notamment les possibilités de construire de nouvelles modalités de communication
entre les parents et leur enfant. Cette contribution s’inscrit dans le cadre d’une these’ ayant pour objet le parcours
de parents entendants, depuis I'annonce de la surdité de leur enfant jusqu’aux choix de communication (oral-vocal,
signé, multimodal, bilingue) et de scolarisation. L'idée d’interroger uniquement des parents entendants (et non
sourds) est liée au fait que 90 a 95 % des enfants sourds naissent de parents entendants (Jones, 1989), qui
constituent de ce fait la tres grande majorité des parents d’enfants sourds. Ces entretiens ont eu lieu en intégralité
en France et donnent a voir des expériences contrastées, qui nous ont amenée a remettre en question, dans notre
recherche, les notions de handicap, d’identité, de langue et de culture sourde. En paralléle, un axe sociodidactique
croise les discours d’enseignants spécialisés, de directeurs et d’acteurs éducatifs d’établissements dits
« ordinaires », « spécialisés » et « bilingues », en France et aux Etats-Unis, afin de saisir la diversité des approches
pédagogiques dans ces deux pays et de proposer des pistes d’accompagnement destinées aux enseignants francais
accueillant des éleves sourds dans leur classe.

Nous nous intéresserons particulierement ici aux discours des familles, a travers les récits de parents entendants.
Cet article est articulé en quatre parties. La premiere partie expose les ancrages théoriques et méthodologiques de
notre recherche et introduit le réle central des parents dans le(s) choix entre différents modeles de communication
pour et avec leur enfant. Nous développons par la suite, en deux étapes distinctes mais complémentaires, le
parcours de parents entendants interrogés confrontés au diagnostic: d’abord I'annonce de la surdité puis
I'information donnée par les équipes médicales, a travers les divers modeles de communication proposés et les
choix que les parents doivent faire. La conclusion de cet article, loin de venir répondre aux questionnements
nombreux engendrés par ces situations perturbantes, voire traumatisantes, pour les parents, tente toutefois
d’apporter des pistes possibles pour mieux informer et mieux accompagner les parents.

Les parents entendants au coeur d’un débat

Pour les parents entendants, 'annonce de la surdité d’'un enfant ouvre des interrogations totalement inédites
concernant la communication entre leur enfant et eux, et plus largement entre leur enfant sourd et « les autres »
(Dagron, 1999). Les enfants sourds de parents entendants se révelent, dans ce cadre, en tant que figures d’une
altérité a deux niveaux : ils sont hors de la « communauté » entendante majoritaire, dont la dénomination n’existe
qu’a travers les discours relatifs a la surdité, et par la méme hors de leur communauté familiale entendante. En
effet, « en général, les parents entendants ignorent tout du monde de la surdité et lorsqu’ils découvrent que leur
enfant est sourd, ils ne voient plus ce dernier communiquant selon ses propres modalités a la fagon dont ils I'ont
toujours vu, mais ils le voient privé de parole et de moyens de communication, la surdité étant essentiellement
pour eux synonyme de mutité » (Bouvet, 2004, p. 75).

Les questionnements posés par la surdité aux parents entendants dévoilent la nécessité du choix de la langue, qui
oriente de maniére cruciale les modalités de communication de leur enfant et, plus tard, son parcours de
scolarisation. Ce choix, rendu polémique par le clivage des positionnements déficitaires et anthropologiques de la
surdité (Virole, 2006), place les parents au cceur d’'un débat contradictoire entre souhait d'une communication par
une méme langue que la leur et possibilité d’une langue accessible immédiatement pour leur enfant; entre

' ce dépistage, rendu systématique par I'arrété du 23 avril 2012, comprend un examen de repérage des troubles de I'audition,
proposé systématiquement, avant la sortie de I'enfant de |'établissement de santé dans lequel a eu lieu I'accouchement ou dans
lequel I'enfant a été transféré (Légifrance, 2012).

% |ReSP-15-Hand6-14. Cette recherche a bénéficié de I'aide de la Mission recherche de la Direction de la recherche, des études,
de I’évaluation et des statistiques (MiRe-DRESS) et de la Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie (CNSA), dans le cadre
de I'appel a projets lancé par I'IReSP en 2015. Thése déposée en mai 2018.
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implantation cochléaire associée a une rééducation vocale™ en frangais et communication parfois dite « naturelle »
(Bouvet, 2003) en langue des signes, langue que les parents entendants ne connaissent que tres rarement.

Méthodologie de recherche : choix d’une approche plurielle

Nous présentons, pour cet article, les témoignages d’un petit nombre de parents entendants, que nous avons
interrogés en France et qui « racontent » le parcours du protocole de dépistage de surdité en maternité jusqu’a
I’'annonce de la surdité de leur enfant. Chacun des entretiens a été conduit selon une trame commune comportant
des thémes généraux (annonce, information, appareillage, communication, scolarisation), qui nous ont permis
d’identifier la diversité des situations, des solutions et des choix faits par les familles (tableau 1).

Tableau 1 : Trame d’entretiens auprés des parents entendants

Thémes Relances

Présentation de la personne enquétée / Présentation
de la famille / nombre d’enfants / 4ge des enfants...
Lien avec la surdité auparavant?

Présentation

Parcours familial —— ——
Si oui, quelle communication?

Combien de temps apres la naissance
Conditions de dépistage / combien de tests PEA?

Dépistage de surdité - -
Si pas dépistage : Comment avez-vous appris la surdité de

votre enfant?

Qui annonce (médecin, infirmiére, interne...)?

Dans quelles conditions? Votre ressenti sur I’'annonce.
Que se passe-t-il apres I'annonce?

Annonce de la surdité

Accompagnement suite a

, Vous étes-vous sentis accompagnés?
I'annonce

Accompagnement a la sortie de la clinique / hopital.

Degré de surdité

Aspect auditif Appareillé / Implanté / aucun?

Si oui, quel age?

Informations sur les modes de communication?

Accompagnement et

. Informations sur les modes de scolarisation?
Information

Si accompagnement, qui informe?

Quelle communication?

Pour quelles raisons?

Si pertinent : Vous étes-vous déja intéressés a la langue

Communication . o o .
des signes? Si oui pourquoi / si non pourquoi?

Connaissez-vous d’autres personnes sourdes?

Si oui : quelle communication?

Quel systeme de scolarisation? Inclusion, bilingue...
Scolarisation Emploi du temps / orthophonie, psychologue?...
Combien d’heures d’orthophonie / motricité...?

. s ., N . 4 SRS N N .
Douze entretiens ont été menés aupres de familles”, plus précisément aupres des meres pour dix des douze
entretiens effectués. Seuls eux entretiens ont été effectués auprés des deux parents. Le fait que la majorité des

3 . soa aps . e N
Les travaux de Millet (2004) ont amené a I'opposition « langue vocale/ langue gestuelle ». L’ « oral », qui peut se référer a la
langue des signes orale, est quant a lui opposé a I’ « écrit ».
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entretiens aient été menés aupreés des meres des enfants (et non aupres des péres ou en présence des deux
parents) s’explique par le fait que le contact a été établi avec un premier « filtrage » : les spécialistes accompagnant
les parents que nous avons interrogés ont échangé avec nous par courriel, les directeurs ne souhaitant pas
divulguer d’information personnelle sans I'accord préalable des parents. C'est donc I'équipe médico-sociale qui a
relayé la prise de contact avec les parents ayant accepté de me rencontrer et, dans la totalité des cas, seules les
coordonnées de la mére de I'enfant m’ont été adressées’. Il est important de signaler qu’il s’agit ici d’enfants nés
entre 2001 et 2012 qui présentent tous un degré de perte auditive que le corps médical qualifie de « sévere a
profonde » et qui sont tous appareillés ou implantés.

La trame d’entretien — et les échanges spontanés avant et apres I'entretien —consacre une part importante a
I'aspect « médical » de la surdité, a travers le dépistage de la surdité, son annonce par les médecins et
I'accompagnement qui a suivi 'annonce. Sont évoquées par la suite la diversité des modeles de communication
puis celle des modeles de scolarisation possibles, les représentations associées a la surdité et les (éventuelles)
difficultés rencontrées par les meéres’.

L’analyse des entretiens de cette recherche a été effectuée a partir d’un choix d’outils jugés les plus appropriés a
nos objectifs, et repose en ce sens sur une analyse « éclectique », pour reprendre les termes de Kerbrat-Orecchioni
(2005), et non sur l'appartenance a un courant déterminé. Dans la logique de cette démarche « en éventail », ou
approche que nous pourrions également dénommer « plurielle », nos analyses prennent dans un premier temps
appui sur le logiciel Iramuteq, développé par Ratinaud’. Ce logiciel permet de faire des analyses statistiques sur des
corpus de texte et reproduit la méthode de classification Alceste, décrite par Reinert (1990). La méthode Alceste
vise au regroupement statistique des cooccurrences d’un texte et permet de développer les « mondes lexicaux »
issus du corpus, autrement dit, schématise les liens que les termes lexicaux entretiennent au sein d’un corpus de
plusieurs entretiens. Cette premiére phase d’analyse8 est ensuite associée a une phase d’analyse de contenu, que
nous avons menée en nous inspirant des travaux de Laurence Bardin (2013) et Roger Mucchielli (2006) notamment.

Analyses : écarts entre discours et institutions, réalités des parents et pratiques professionnelles

Du dépistage au temps de I'annonce : un parcours en lignes brisées

Pour les parents entendants, le dépistage constitue la premiére entrée dans la surdité, une entrée biomédicale qui
introduit la surdité comme une maladie néonatale de santé publiqueg, nécessitant un dépistage a deux jours
(Meynard, 2016). Plusieurs familles interrogées dans le cadre de cette recherche font état du processus de
dépistage, décrit par la plupart comme long et difficile.

* Au total, 61 entretiens semi-directifs ont été menés dans le cadre de cette recherche, auprés de parents entendants en France
ainsi qu’aupres d’enseignants et directeurs d’établissements scolaires accueillant des éléves sourds en France et aux Etats-Unis.
> Nous avons ensuite fixé un rendez-vous, souvent en soirée apres leur journée de travail, ce qui implique une fatigue
supplémentaire au moment des échanges. Le lieu de I'entretien n’étant pas imposé, nous avons proposé une rencontre a
I"'université, au domicile des parents ou dans un lieu de leur choix pour chacun des entretiens. Dans chaque cas, la réponse a été
celle du domicile des parents, par commodité. La durée de I'entretien a également conditionné le lieu du rendez-vous, puisque
nous leur avions demandé une disponibilité d’environ deux heures afin d’aborder I’'ensemble des thématiques que nous avions
prévues. Les entretiens ont duré d’une a deux heures.

® 'ordre de la trame d’entretien n’a pas été nécessairement gardé au moment des entretiens et permet simplement le rappel
(pour nous) des thématiques a aborder.

7 http://www.iramuteq.org/documentation/html

® Nous ne présenterons pas ici les résultats des analyses lexicométriques menées avec le logiciel Iramuteq. Nous nous réfererons
donc uniquement a nos analyses d’entretiens.

® Un certain nombre de rapports font état de I'appellation surdité permanente néonatale ou SPN en tant que maladie (Meynard,
2016 : 28). Voir le chapitre 4 de I'ouvrage, entierement dédié a la “SPN ou la naissance d’une nouvelle maladie”.
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. o ;. N T / . . 10 .
Nous focalisons I'expérience du dépistage a I'annonce de surdité a travers le témoignage de Marie ", dont la fille,
Barbara, est née en 2009 :

Marie : «en 2009 | jai accouché et donc ¢a fait partie du protocole de I'établissement / de faire les tests [tests
d’autoémission] ¥ et puis 13 / elle [I'infirmiére] a eu un avis réservé en nous disant que // les tests n’étaient pas concluants /
voila ce qu’elle nous a dit |, sans en dire plus mais en nous disant « il faudrait revenir dans quinze jours pour refaire les tests
J [...] on s’est dit « petit bémol » {, on était super contents « oh bah tiens un petit test qui est pas concluant / ¢a ne fait rien
on reviendra dans quinze jours » |, on ne s’est pas alarmé plus que ¢a {,

Enquétrice : le mot surdité n’a pas été évoqué |

Marie : du tout |, non non / du tout { et je // enfin mon ressenti avec le recul c’était que / surtout pas [rire] // il ne fallait
pas aborder ce mot-la ou ce théme-la parce que j’avais vraiment I'impression qu’ils n’étaient pas sirs de leurs résultats |,
[...] on est retournés au service ORL [oto-rhino-laryngologie] [...]  c’est la premiére fois que je me suis dit « tiens il y a peut-
étre une difficulté » | autant avant je ne l'avais pas ressentie autant la / je n’étais pas a I'aise du tout {, les infirmiéres ont
réalisé les tests et la // donc on teste chacune des oreilles // et puis elles n’avaient pas I'air stres d’elles | [...] le bébé
n’était pas dans de bonnes conditions / il n’était pas assez calme / c’était pas fiable / on n’était pas sdirs | »

Le témoignage de Marie, loin d’étre anecdotique, révele la part significative de « faux positifs » lors du dépistage,
effectué dans les premieres heures suivant la naissance, et contre lequel le Comité consultatif national pour
I’éthique (CCNE) avait mis en garde lors de la publication en 2006 de I'avis n° 103 Ethique et surdité de I’enfant :
éléments de réflexion a propos de I'information sur le dépistage systématique néonatal et la prise en charge des
enfants sourds. Le nombre important de diagnostics erronés pose la question de la précocité de dépistage. Dans
son rapport, le CCNE indique :

Outre le risque de compromettre inopportunément la qualité des premiers contacts de I'enfant avec ses parents, cette
stratégie de dépistage en maternité se heurte a une sérieuse difficulté : le risque de faux positifs (suspicion erronée d’un
déficit non réel) est bien plus grand dans les premieres heures suivant la naissance de I’enfant. [...] Cela laisserait prévoir
actuellement de 8 000 a 40 000 suspicions infondées par an en France, c’est-a-dire 90 a 98 % de diagnostics erronés de
déficience auditive parmi les enfants testés alors que 800 a 1000 par an seront réellement sourds. Ce taux de faux positifs
s’effondre lors de la répétition des examens dans les premiers jours. (p. 8, note 7)

Face a I'impossibilité de poser un diagnostic immédiat, on peut se poser la question de I'urgence d’un tel dépistage.
Dans son témoignage, Marie revient sur les différents rendez-vous lors desquels différents tests sont effectués. Au
fur et a mesure des interventions médicales, Marie prend conscience d’une difficulté éventuelle pour son enfant et,
en lI'absence d’informations précises, elle évoque son malaise grandissant lors du deuxiéme rendez-vous chez
I’ORL.

Marie : « donc la // en fait on avait la sensation que // on a commencé a avoir la sensation qu’ils étaient en train de détecter
quelque chose qu’ils ne voulaient pas nous dire |, ou qu’ils voulaient étre slrs avant de nous le dire {, comme on a senti ce
doute / nous-mémes on s’est mis a douter / mais sans que des mots trés concrets soient posés dessus |, et ¢ca c’était
vraiment avec linfirmiére / le médecin ORL n’était pas du tout a la consultation { il n’y avait pas tellement
d’accompagnement un petit peu psychologique {, voila on venait d’avoir un bébé / il avait trois semaines / on était en train
de faire des tests |, ce n’est pas la chose habituelle quand on a un nouveau-né donc // c’était trés inconfortable comme
situation ¢ »

Dans I'attente d’un diagnostic définitif, I'expérience des tests engendre une période d’anxiété pour les parents qui,
une fois I'annonce d’un premier test « non concluant », multiplient les rendez-vous validant ou invalidant la
premiere suspicion de défaillance de I'audition. Le CCNE rappelle qu’en cas de suspicion de surdité en période
néonatale, « I'examen audiophonologique sera répété dans les 48 heures, au bout de 15 jours, et au plus tard 2 ou
3 mois apres la naissance » (p. 8). Cette anxiété est d’autant plus forte que I'une des caractéristiques du dépistage
de surdité est qu’il implique une annonce progressive : « les parents vont étre confrontés a une succession
d’annonces, souvent inscrites elles-mémes dans le temps (deux a trois mois). Ces différentes annonces vont

10 s s
Tous les noms ont été modifiés.
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impliquer différents professionnels. [..] Parfois, les familles peuvent de ce fait avoir I'impression que les
professionnels ne disent pas la méme chose ou que les informations sont contradictoires, ce qui augmente leur
détresse et les confronte a un sentiment d’extréme solitude » (Soriano, 2011, p. 80).

Du coté des professionnels, la responsabilité de I'annonce peut expliquer I'extréme précaution a ne pas nommer la
surdité, comme I'explique Marie dans son témoignage, a garder en suspens les orientations du diagnostic quelles
gu’elles soient: « Les professionnels ont bien conscience du potentiel traumatique de cette annonce sur les
familles, ce qui peut avoir un impact sur leur attitude. Annoncer un diagnostic de surdité si précocement est une
fonction a forte composante émotionnelle et peut entrainer des effets de saturation ou des contre-attitudes
comme trop d’empathie ou pas assez » (Soriano, 2011, p. 83). Ces attitudes et contre-attitudes véhiculent un stress
supplémentaire pour les familles, qui attendent dorénavant une réponse, car I'autre caractéristique de I'annonce
du diagnostic de surdité est qu’une réponse va étre donnée sans qu’il y ait eu de questionnement initial.

Marie : « Et puis elles ont refait les tests a plusieurs reprises jusqu’a nous dire « bon bah écoutez / sur I'oreille droite il n’y a
aucun souci on a un signal / donc c’est déja ¢a » |, vraiment texto hein {, « son oreille droite fonctionne / c’est déja ¢ca |,
sur son oreille gauche on a un doute » {, voila |, et puis on a été lachés dans la nature comme ¢a { [...] le rendez-vous s’est
terminé comme ¢a |, lachés dans la nature / pas d’explication du médecin ORL // [..] déja c’était une entrée dans ce
monde-la qu’on ne connaissait pas / qui commencait a devenir un petit peu difficile parce qu’on ne savait pas vraiment / on
n’était pas sdrs / et avec un médecin qui était complétement // je ne sais pas comment dire / hermétique a tout {, pas du
tout psychologue et je trouve que dans le parcours / dans le parcours initial je trouve que vraiment ce qui a manqué / c’était
cet accompagnement psychologique |, ne pas balancer comme ¢a a une famille / voila votre enfant est peut-étre sourd et
puis point barre on reprend rendez-vous dans un mois et c’est fini {, je trouve que ce n’est pas possible de laisser des
parents / en plus entendants qui n’y connaissent rien / qui ne savent pas du tout pourquoi I’enfant peut étre ou ne pas étre
sourd { ¢a ne va pas / vraiment dans le protocole il y a quelque chose qui ne va pas { »

La précocité d’un diagnostic et d’une annonce de surdité devrait en principe, n’ayant pas été amorcées par les
guestionnements des parents eux-mémes, impliquer une attention extréme a leur égard : « L'annonce du
handicap réclame de I’humanité et de la compétence de la part des professionnels ; elle est un moment fort dans la
construction des liens entre les parents et leurs enfants » (Zinschitz, 2007, p. 91). Moment d’autant plus fort pour
les parents que I'annonce et plus tard 'accompagnement puis I'information vont conditionner fortement les choix
que les parents seront amenés a effectuer en termes de modalités linguistiques et pédagogiques de
communication pour leur enfant.

Deux approches sont fréquemment développées au sein des discours liés a la surdité, qui rendent compte de
I’'extréme diversité des situations sociolinguistiques et anthropologiques. L’approche dite « déficitaire » renvoie au
manque d’audition de la personne sourde, qui doit étre corrigée ; I'approche culturelle (ou anthropologique)
renvoie quant a elle aux Sourds en tant que communauté linguistique et culturelle (Bédoin, 2018). Ce regard
anthropologique introduit la personne Sourde, « sans pudeur, ni euphémisation, comme un étre enraciné dans un
corps différent » (Gaucher, 2010, p. 17), et rend compte de la maniére dont les Sourds s’identifient au monde. La
langue des signes, reconnue officiellement en France depuis la loi du 11 février 2005, « pour I'égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées » (Légifrane, 2005) est le vecteur
linguistique d’une culture et d’une communauté des Sourds''. Pourtant, les parents entendants découvrent
généralement la surdité sans avoir jamais été confrontés auparavant aux questions anthropologiques,
psychologiques et sociales qu’elle souléve, ni avoir jamais rencontré de personnes sourdes. L’annonce de la surdité
aux parents entendants a fait I'objet de différentes études, ou les thémes du «traumatisme », de la
« sidération parentale » et de la « détresse psychologique », entrainant une « grave dépression parentale »
(Lavigne, 2003), contrastent fortement avec les désirs d’émancipation et de reconnaissance des Sourds.

11 . . / T P s .
Le S majuscule fait entrer les Sourds en tant que communauté sociolinguistique a part entiére, s’opposant aux personnes
sourdes déficientes auditives.

Alterstice — Revue Internationale de la Recherche Interculturelle, vol. 7, n°2



Parents entendants d’enfants sourds en France : récits de méres illustrant les écarts entre discours officiels et pratiques... 73

La suite du processus de dépistage est décrite comme violente par Marie, qui évoque « des conditions atroces » et
détaille de maniere extrémement précise le souvenir de I'annonce :

Marie : « Barbara était hyper agitée / elle n’arrivait pas a s’endormir dans un sommeil profond / elle se réveillait tout de
suite { en fait 'ORL a commencé a // a devenir assez nerveuse / assez tendue et le / le bilan PEA [Potentiel évoqué auditif]
a duré je sais plus quelque chose comme deux heures {, [...] je vous le dis parce que ¢a nous a choqués // on la voyait réagir
par mimiques en fait / assez / désagréables ses mimiques comme si quelque chose n’allait pas {, et nous on était a c6té / on
n’était pas dans une salle d’attente on était a c6té de Barbara et on savait pas ce qui se passait |, et quand on lui posait des
questions elle ne nous répondait pas / ou elle était I3 « je suis pas siire / il faut qu’on refasse { sans rien nous expliquer | «
et puis de toute fagon c’est pas fiable // » { donc elle avait fixé une électrode derriére 'oreille avec un sparadrap // et
comme Barbara avait des petits cheveux elle nous disait « vous voyez bien avec les cheveux ¢a tient pas / c’est pas possible
de réaliser le test comme il faut » |, enfin bon / des conditions // atroces {, on a commencé franchement // enfin moi j’ai
commencé a paniquer a ce moment-la en fait / parce que je me suis dit // je sentais que quelque chose n’allait pas et puis
au niveau de / comment dire / du soutien qu’on pouvait avoir par le médecin c’était vraiment / c’était plus que limite {, »

Ces propos, exprimant détresse et colere, que I'on retrouve dans la majorité des témoignages des parents,
rappellent I'attention particuliere que nécessite I'annonce de la surdité : les mots et les comportements des
professionnels ont un impact durable sur les parents et leurs rapports a leurs enfants. En effet, « si les médecins
connaissaient I'impact des paroles sur le vécu ultérieur des parents, et par conséquent sur le devenir de I'enfant, ils
seraient peut-étre plus prudents. Ces mots-la marquent ; ils laissent des traces que le temps n’efface pas. » (Sausse,
1996, p. 25).

Marie : « et puis finalement au bout de deux heures / elle nous a dit comme ¢a / elle griffonnait sur un bout de papier /
« bon ben /il semble qu’il y ait un risque de surdité »{, voila comme ¢a { je vous assure / comme ¢a {, nous on était la /
assis sur un pauvre tabouret a co6té de Barbara /// sans aucune psychologie / elle nous a dit ¢a et hop c’était fini / on va au
secrétariat on prend un prochain rendez-vous [...] et ¢a je ne vous I'ai pas dit c’est qu’apres on sort de la cabine / donc on
va dans son cabinet pour [...] et puis elle commence a me dire // parce qu’a I'époque j'allaitais Barbara et c’est vrai que
j’avais beaucoup maigri / j’étais fatiguée / I'allaitement tout ¢a | et elle me dit « mais est-ce qu’elle mange bien 1 peut-
étre qu’elle a un retard de croissance 1 il y a peut-étre un retard de croissance au niveau de son oreille » {, limite // {
c’était presque ma faute en fait J »

Au-dela des mots et du sentiment de culpabilisation générés par les questions de l'infirmiére, percues comme
déstabilisantes et intrusives par Marie, le lieu de 'annonce est une composante a intégrer dans 'accompagnement
afin que ces parents comprennent mieux I'information qui suivra I'annonce du diagnostic. La surdité de Barbara est
annoncée a ses parents d’'une maniére vécue comme expéditive. En I'absence d’un temps d’échanges, ces derniers
sont invités a prendre un nouveau rendez-vous. D’autres familles interrogées décrivent la violence ressentie au
moment de I'annonce et la nécessité impérative d’'un moment d’échange :

Sophie : « Le diagnostic nous a été annoncé de fagon // pas psychologue du tout du tout ¥ vraiment ¢a a été balancé comme
ca fin de I'examen on nous a dit / “oui il y a un probléme” { on n’a pas eu // “on va se poser / on va s’asseoir / on va
discuter” // non non 4 au contraire en fait ¥ elles ont repris la petite pour faire des examens / la petite pleurait / moi je
pleurais { enfin // { voila / ca a été // franchement je trouve qu’en terme de psychologie // sur I'annonce du diagnostic ce
n’est pas ¢a du tout du tout 4 ce sera un trés mauvais souvenir ¥ »

Cette précipitation ressentie par Sophie semble avoir eu pour conséquence d’augmenter son anxiété et son
sentiment d’isolement : « Autrefois, le contact entre la mere et I'équipe de la maternité était suffisamment
prolongé pour permettre non seulement une explication minimale des tests, mais encore un accompagnement des
conséquences psychologiques entrainées par la révélation. Aujourd’hui, les conditions dans lesquelles un enfant
vient au monde ne sont plus les mémes. Ce qui a été gagné en termes de sécurité sanitaire a été perdu en termes
de durée et d’échanges » (CCNE, 2006, p. 8).

L'annonce du diagnostic est un moment capital dans le parcours des parents. Ce premier contact avec le
« handicap» a travers les professionnels constitue le point nodal qui va conditionner en grande partie les étapes qui
vont suivre et le choix que les parents vont faire pour leur enfant, en termes de modele de communication et plus
tard en termes de scolarisation.
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Hiérarchisation de I'information et esseulement des parents : une diversité de solutions escamotée

A la suite de I'annonce du diagnostic, les parents sont généralement orientés vers une structure médico-sociale
ayant pour mission d’accompagner et d’informer les parents sur les choix possibles de communication et de
scolarisation pour leurs enfants. Il arrive parfois que cette prise en charge ne soit pas immédiate, les familles se
retrouvant alors pendant plusieurs semaines, voire plusieurs mois sans conseils ni suivi.

Lucie : ¢a arrive finalement tard dans le parcours de parent / ¢a arrive tard par rapport au moment ol on apprend la surdité
de son enfant et puis le moment ol il est pris en charge par une structure / il s’écoule quand méme / plusieurs mois T pour
Pierre / c’était au bout d’un an 4 il s’est écoulé un an peut-étre un petit peu moins et en fait / nous ce qui nous a le plus
apporté c’est les infos qu’on est allés chercher par nous-mémes dans ce laps de temps

Cette attente fragilise d’autant plus les relations entre les parents et leur enfant qu’elle fait suite a une premiere
période d’attente angoissée, celle du diagnostic, présentée précédemment. Ce deuxieme temps de latence
intervient en fait alors que des informations ont été déja transmises par des professionnels a I’'hopital. Au moment
de I'annonce de surdité, il arrive fréquemment qu’une premiére information soit donnée par le médecin ORL,
généralement en faveur de I'implantation cochléaire.

Lucie : dés le premier rendez-vous ils te parlent de I'implant 4 pour nous ce n’était pas le premier / plutdt le deuxieme /
mais dés qu’il a été question de // que peut-étre il y avait un probléme d’audition ou de surdité / on nous a tout de suite
parlé effectivement de I'appareillage et tres vite on nous a dit “oui mais vous savez il y a aussi I'implant cochléaire qui est
possible” [...] ils nous ont expliqué qu’en fonction des types de surdité il y avait des solutions de / qu’ils appellent de
réhabilitation auditive / c’est trés joli // “de réhabilitation auditive” // je déteste ce terme | et donc / dans le cas ol // entre
autres dans le cas d’une surdité profonde il y avait I'implant cochléaire 4 mais donc ca a été évoqué tout de suite // trés
vite ¥

Plusieurs mois peuvent ensuite s’écouler entre ce temps de I'annonce et de l'information a propos de la
réhabilitation auditive et le temps de suivi par les structures médico-sociales qui ont pour mission notamment
d’informer sur la diversité des modeéles de communication, modele vocal par une réhabilitation auditive impliquant
une implantation cochléaire ou un appareillage, ou modele de communication en langue des signes. Ce décalage
dans I'acces a I'information induit une hiérarchie qui privilégie la réhabilitation auditive.

En 2010, la Haute Autorité de Santé (HSA) a formulé des recommandations de « bonnes pratiques » sur
'accompagnement des familles d’enfants sourds (HSA, 2010). L'ensemble des acteurs interrogés lors de la
rédaction de ce document (professionnels de santé, associations de parents d’enfants sourds, associations de
personnes sourdes, centres d’information) réclament « I'existence d’un lieu neutre unique ou les parents
pourraient recevoir I'ensemble des informations relatives a la surdité de leur enfant, quelles que soient les
diversités cliniques et éducatives ».

Actuellement, en I'absence d’un tel lieu, les familles sont d’abord informées de I'existence de I'appareillage et de
I'implant cochléaire a I’hopital, avant méme parfois d’étre prises en charge par une structure responsable de
I'accompagnement de leur enfant. Il semble que, mis a part la volonté par les parents d’aller a la recherche
d’information par eux-mémes, les premieres informations qui leur sont fournies les orientent systématiquement en
faveur d’une réhabilitation auditive, soit vers une solution biomédicale. Il arrive qu’en cas d’impossibilité de prise
en charge immédiate par une structure médico-sociale, certains parents soient envoyés chez un audioprothésiste.

Nathalie : ¢a ne tombe / pas au bon moment on va dire 4 ¢’était le 30 juin / c’était fin juin début juillet le diagnostic et / 13
normalement on doit &tre orienté vers une structure ¥ la structure ferme I'été 4 donc ¢a c’est la grosse angoisse ¥ on a été
orientés assez vite vers un audioprothésiste / toujours celui qu’on a / qui nous a pris assez rapidement { mais // mais on se
disait « ¢a fait un an qu’il ne nous a pas entendus / qu’est-ce qu’on va faire / comment il va se saisir de ses appareils » T il y
avait une multitude de questions qui s’ouvraient et il n’y avait personne |

Cette hiérarchisation des possibilités, le médical primant sur 'aspect social et relationnel de la surdité, oriente
nécessairement le choix des parents. A 'opposé des discours préconisant une réhabilitation auditive exclusive,
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certains parents pointent également la militance de certaines structures en faveur de la langue des signes. Les
recommandations de certains professionnels « pro-langue des signes » sont vécues comme une intrusion et une
nouvelle culpabilisation dans leur réle de parents.

Carine : j'ai eu de la colére avec des professionnels qui des fois ont été // durs ou / qui ne nous ont pas / suffisamment
soutenus ou / jugés parfois // comme des parents qui n’acceptaient pas la surdité / qui ne voulaient pas de langue des
signes etc.d »

Ces différents témoignages rejoignent les recommandations de la HAS concernant la nécessité d’un lieu « neutre »
d’information, hors de I’hépital ou des associations militant en faveur de la langue des signes en tant que langue
« unique » des enfants sourds. Une information complete et diversifiée a propos des différentes modalités de
communication est essentielle afin de donner aux parents la possibilité d’effectuer un choix éclairé, non tributaire
des orientations linguistiques de certains organismes et associations. Faire intervenir des médiateurs hors du
champ médical lors de cette annonce pourrait permettre de dissocier la surdité d’un aspect exclusivement médical
ou culturel. Actuellement, I'information sur I'implant cochléaire est généralement donnée en priorité par les
professionnels de santé, au moment de I'annonce. Plus tard des informations complémentaires sont apportées,
notamment sur la langue des signes, considérée alors plutdot comme une langue tremplin, c’est-a-dire moins
comme une langue a part entiere que comme une langue permettant I'acces au frangais vocal (Millet, 1999 ; 2004).
Pour ces différentes raisons, il nous semble essentiel qu’une information claire et dénuée de militantisme soit
proposée le plus tot possible aux parents, qui se disent parfois submergés d’informations contradictoires, sur
Internet, a travers les rencontres avec des membres d’associations, décrits comme étant « pro langue des signes »
ou « pro implantation ». Si certains parents se laissent porter par les seuls conseils apportés par les professionnels
lors des rendez-vous, la plupart des familles rencontrées lors des entretiens cherchent au contraire a obtenir des
informations complémentaires leur permettant d’effectuer un choix conscient entre la diversité des modeles de
communication a leur disposition.

Conclusion

A travers les témoignages des parents, et plus particulierement a travers le récit de trois méres, Marie, Sophie et
Lucie, nous avons tenté de montrer I'importance de I'accompagnement suite a I'annonce de la surdité de leur
enfant et surtout la nécessité de concevoir un lieu d’information unique concernant les différentes possibilités de
communication. La diversité des situations familiales, la diversité des conceptions de la surdité et celle des
solutions proposées pour construire la communication, qu’elles soient cliniques, linguistiques ou éducatives,
justifient la création d’un tel lieu, qui permettrait aux parents de se saisir pleinement des enjeux spécifiques a
chacun de ces choix. Car ils engagent non seulement la communication mais aussi la scolarisation, et surtout les
représentations et pratiques sociales de leurs enfants. C’est la construction de I'identité sociale de leurs enfants qui
est en jeu. L'identification précoce de la surdité permet d’aménager I’entrée dans les problématiques qui se posent
dans les liens entre enfants sourds et parents entendants. Ces derniers sont amenés a faire un choix par rapport a
I'implantation cochléaire, des les premiéres semaines aprées la naissance, et n’ont parfois que trés peu de temps
pour comprendre et accepter les enjeux de la surdité, ainsi que pour appréhender les diverses modalités de
communication orales et signées qui pourraient leur étre proposées. Ces choix ne sont pas définitifs mais
conditionnent les premiéres chances d’acces a la communication, et exigent a ce titre, dés I’'annonce du diagnostic,
une information et un accompagnement les plus éclairés possible. L’analyse des différents entretiens révele une
distension importante et préoccupante entre les préconisations émises par le ministére de I’Education nationale, le
CCNE et la HAS notamment, et les réalités vécues et décrites par les parents interrogés. Ces contradictions,
engendrant des écarts entre recommandations officielles des divers organismes concernés par le traitement
éthique de la surdité et les pratiques effectives des équipes, peuvent étre interprétées comme un manque de
coordination ou de coopération entre les professionnels (médicaux, médico-sociaux et éducatifs) et les familles,
que les suggestions que nous avons avancées dans cet article pourraient contribuer a réduire.
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