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DOSSIER

CES SOURDS

QUINEVEULENT PAS ENTENDRE
ENTREVUE AVEC ANGELIQUE DEL REY

Le documentaire frangais,

Ces Sourds qui ne veulent

pas entendre (2012), réalisé
par Angélique del Rey et Sarah
Massiah, participe a faire
connaitre la position des Sourds
pour qui l'implant cochléaire,

une technologie qui permet aux
personnes sourdes de recouvrer
partiellement l’audition, n’est
pas nécessairement une bonne
nouvelle. Qu’est-ce qui peut bien
pousser certains sourds a considé-
rer que cette innovation technolo-
gique n’est pas le gage d’'une vie
améliorée ? Une des réalisatrices,
la philosophe francaise Angélique
del Rey, auteure, entre autres, de
La tyrannie de I’évaluation (La Découverte,
2013), a bien voulu répondre a nos questions.

u’est-ce qui vous a amenée a vous lancer
dans la réalisation de ce documentaire?

Angélique del Rey: La coréalisatrice, Sarah Massiah, est
une amie. Sourde elle-méme, elle milite depuis plusieurs années
dans le mouvement des Sourds signeurs pour la reconnaissance
de la langue des signes et de la culture sourde. Grace a elle, j'ai
été sensibilisée a cette question. La gréve de la faim entamée
en juin 2008 par cinq militants sourds a I'Institut national des
jeunes sourds a Paris a été 'événement déclencheur a I'origine
du film. Cette action publique visait a faire pression sur I'Etat
pour qu'il porte une attention plus grande a la culture sourde
et pour que la langue des signes soit davantage enseignée. Les
grévistes de la faim voulaient sensibiliser non seulement la
communauté sourde, mais aussi la population en général aux
consequences négatives pour la culture sourde des implants
cochléaires, censés «réparer» la surdité. C'est a ce moment
que j'ai proposé a Sarah de réaliser avec moi ce documentaire,
pour permettre a un grand nombre de personnes de bien com-
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prendre le point de vue de «ces Sourds qui ne veulent pas
entendre», position qui n'est pas évidente a saisir de prime
abord, tant on est habitués a tenir pour acquis que le progres
technologique ne peut que dicter nos maniéres de faire et de
vivre, que susciter 'adhésion sans penser qu'il peut aussi nous
enlever des choses qui méritent qu’on lutte pour elles.

La résistance des Sourds aux implants cochléaires est de cet
ordre. Ils nous alertent sur le fait que, si on n'y prend garde,
cette pratique médicale risque de faire disparaitre la culture
sourde qu'ils considérent comme indissociable de leur vie.
Pour ceux et celles qui sont nés sourds, le silence est leur
monde et celui-ci ouvre -a travers la langue des signes— a la
culture sourde. Pour ceux et celles qui parlent une langue des
signes, étre sourd n’est pas un handicap en soi, c’est un mode
de vie, une maniere d’'étre au monde qui peut s'exprimer,
comme on le voit dans le documentaire, par le théatre, la
danse, la musique, le slam...

La menace vient du fait que l'implant cochléaire est pose,
de plus en plus, chez les enfants de trés bas dge. Généralement
entre un et trois ans. L'implant précoce est justifié par la tres
grande plasticité du cerveau -1'organe essentiel a la perception
des sons— dans les trois premieres années de la vie. Durant
cette période, le cerveau peut plus facilement modifier ses
connexions et réseaux neuronaux, notamment dans la zone
du cerveau destinée a 'audition, offrant ainsi les meilleures
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conditions pour que I'implant —qui stimule électriquement
par la voie d’électrodes ces zones auditives— fonctionne au
maximum de ses possibilités. Passé cette période, cette zone
cérébrale, n'étant pas utilisée, «s'atrophiera» comme I'explique
I’ORL interviewé dans le documentaire. En fait, elle sera plutot
progressivement occupée par d'autres sens, d’autres fonctions.
Toujours est-il que I'implant sera alors beaucoup moins efficace,
voire inutile. Mais, méme dans les meilleures conditions, I'im-
plantation ne marche pas a tous les coups et le degré d’audition
varie selon les personnes.

Or, comme la trés grande majorité des parents d’enfants
sourds ne connaissent rien a la culture sourde, n'étant pas eux-
meémes sourds —et encore moins signeurs-, ils acceptent
presque automatiquement cette «solution », d’autant plus que
les frais sont, en France, totalement assumés par I'Etat et que
s'ils refusent, ils auront peu d’aide de sa part. Pour ces parents,
I'implant représente la possibilité, d'une part, de communiquer
avec leur enfant —ne pas pouvoir le faire engendre une grande
souffrance- et, d’autre part, celle d'un retour a la «normalité »
pour leur enfant. Dans ces conditions, on peut facilement ima-
giner que la culture sourde et la langue des signes cesseront
progressivement d’étre transmises et disparaitront d'ici
quelques années.

LES PERSONNES
SOURDES NE SONT PAS
A REPARER

Soline Vennetier

L’auteure est doctorante en histoire a I'Ecole
des hautes études en sciences sociales a Paris

ur la toile couverte de couleurs vives, les visages de I'enfant

et de son parent se font face, encadrés par une myriade de

mains dansantes ornées de textes manuscrits invitant a
découvrir la langue des signes américaine et la culture sourde.
L'artiste américaine Nancy Rourke, sourde, a créé en mars 2018
ce tableau pointant du doigt le sens et les effets du dépistage
de masse de la surdité néonatale. Elle y formule aussi une
contre-proposition : non pas dépister pour prévenir le handicap
en dotant I'enfant sourd d’appareils auditifs ou d'un implant
cochléaire et en le maintenant exclusivement dans l'univers
culturel entendant, mais répondre au surgissement de la surdité
en allant vers une langue et une culture nouvelles, comme
l'indiquent sur la toile les mots « The newborn hearing identity
screening program® ». Créés depuis 2008 par 'artiste sourdaveugle
francais Arnaud Balard, fondateur du courant artistique sur-
diste, les «bébés-piles», quant a eux, ont perdu leur douceur
rosée et pouponne; leur peau est gangrenée de petites piles
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Ne soulevez-vous pas aussi par-la un phénomene
auquel on assiste dans la société actuelle, a savoir
la médicalisation de la vie?

A. d. R.: Tout a fait. La résistance des Sourds a I'implant tel
qu'il se pratique aujourd’hui dit certainement quelque chose
d'une société comme la notre qui se caractérise par la médica-
lisation de la vie. De plus en plus, la gestion de tout probleme
passe par son inscription dans un parcours médicalisé, impo-
sant ainsi une certaine forme normalisée de la vie et de la
santeé.

En ce sens, le parcours des sourds est représentatif de ce qui
se passe dans notre société. La surdité n'y est vue que comme
un handicap a réparer. L'idée qu’elle puisse étre un mode d'étre
au monde et porteuse d'une culture est compleétement écartée
dans la maniere de la traiter. Par exemple, concernant I'implant
cochléaire, au lieu de n’offrir aux parents que cette «solution »
meédicale, on pourrait imaginer une autre issue: une double
possibilité consistant a offrir I'implant, mais aussi une insertion
en milieu sourd, dans la culture sourde et I'apprentissage de la
langue des signes. Mais ca, on ne le fait pas, au contraire: on
ferme carrément cette voie au nom de la performance, du tout-
a-la-technique et de la logique du «retour sur I'investissement ».
On assiste a cet égard a une scene incroyable dans le docu-
mentaire: une jeune femme sourde —qui fait partie d'une
«minorité» chez les personnes sourdes, son mari étant sourd

pour protheses auditives qui s’y agglutinent en un amas écail-
leux et métallique. Ces ceuvres ne sont qu'une infime partie
des discours émanant des communautés sourdes a travers le
monde au sujet des technologies médicales de détection, pré-
vention et compensation de la surdité —dépistage néonatal,
appareillages, implants cochléaires, etc.- ainsi que des pratiques
linguistiques et (ré)éducatives qui les accompagnent.

Les controverses contemporaines au sujet de la surdité, de
ce que signifie étre sourd et du role des technologies médicales
sont a resituer dans une temporalité plus longue. Si l'existence
de langues signées et de personnes sourdes est attestée de tres
longue date, elle coexiste avec une autre représentation ou la
surdité est synonyme de bestialité, de sous ou d'infra-humanite,
en raison d'une supposée absence d’acces au langage vocal
concu comme condition d’acces a la pensée. Tout au long du
XIXe siecle, les controverses déchirerent le champ de 1'éduca-
tion des jeunes sourds: fallait-il leur donner un enseignement
directement en langue des signes (position gestualiste) ou bien
faire de I'acces a la parole orale et de son utilisation les condi-
tions de I'instruction (position oraliste)?

Les membres des communautés sourdes —les Sourds qui se
reconnaissent une appartenance culturelle et linguistique
commune structurée autour de la pratique de la langue des
signes et de manieres spécifiques de vivre, sentir et agir— sont
historiquement défenseurs de I'approche privilégiant la langue
des signes comme langue d’éducation et de vie quotidienne.
Cette approche est, selon eux, la seule a méme de pleinement
reconnaitre I'humanité des personnes sourdes et de garantir
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et ses deux enfants aussi- témoigne de son expérience. Le
corps médical lui a fait clairement comprendre qu'il était tout
a fait en faveur de l'apprentissage de la langue des signes, mais
a la seule condition qu'il soit destiné aux parents et aux enfants
entendants seulement, pour permettre a ces derniers de ver-
baliser plus rapidement, avant méme l'usage de la parole. En
revanche, les médecins s’y opposent carrément pour les enfants
sourds, les siens notamment, car cela risquerait de menacer ou
retarder leur oralisation et I'acquisition du langage, ce qui pour
eux doit étre I'objectif prioritaire. La langue des signes, c’est
bon pour tous sauf pour les personnes sourdes! Ces médecins
n'arrivent pas a comprendre que, pour les Sourds, ne pas
entendre ne constitue pas un probleme.

La vision de I'étre humain sous-jacente a la médicalisation
de la viecongoit 'humain comme une surface lisse a laquelle
on peut retrancher des parties ou en ajouter d’autres dans une
logique de performance, mesurable économiquement, évidem-
ment. C'est cet <homme modulaire » dont parle le philosophe
Miguel Benasayag a la fin du film, congu a priori comme un
handicapé a réparer. C'est une vision erronée de I'étre humain.
Les personnes sourdes, par exemple, parce qu’elles sont sourdes,
vont précisément développer d’autres facultés, d’autres com-
pétences, qui s'accompagnent de nouvelles connexions neu-
ronales permettant, notamment, de voir avec beaucoup plus
d’acuité que bien des personnes entendantes, qui laissent en
quelque sorte en friche le monde visuel. Alors que la personne

leur épanouissement et leur participation sociale, politique
et culturelle. Néanmoins, 1'usage des langues signées fut proscrit
de la plupart des institutions éducatives pour enfants sourds a
partir de la fin du XIXe siecle; ce n'est qu'a partir du dernier
quart du XX¢ siecle qu'apparait timidement une tendance
inverse.

Les technologies médicales en matiere de surdité sont nées
et se sont développées en soutien a la perspective oraliste, ce
qui explique les vives critiques exprimées par les communautés
sourdes a leur égard. Ainsi I'implant cochléaire —qui est la
technologie qui a cristallisé les controverses— développé a partir
des années 1970 et étendu aux enfants sourds a partir des
années 1990 a-t-il été présenté médiatiquement comme la
«solution» a la surdité permettant d’en venir a bout théra-
peutiquement, et certaines équipes médicales présentaient
'abandon de la langue des signes —devenue «inutile» a leurs
yeux- comme un critere de réussite de I'implantation. A l'in-
verse, les communautés sourdes ont pu qualifier les pratiques
d’implantation de «génocide culturel» (voir notamment les
manifestations de Sourds en Colére en France dans les années
1990). Développé dans le dernier quart du XX¢ siecle, le dépis-
tage systématique de la surdité néonatale, selon les criteres de
I'Organisation mondiale de la santé, se veut une réponse a
une surdité considérée comme une maladie posant d'impor-
tants problemes de santé publique et curable au moment de sa
détection. Actuellement, la banalisation des implantations
cochléaires pédiatriques va de pair avec un accroissement de
la scolarisation en milieu ordinaire et de 1'usage de la langue
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sourde, par son «manque », arrive a l'investir davantage, en y
puisant du sens. La surdité ouvre a un mode d’étre au monde
différent, qui exprime le monde autrement. C'est une richesse,
non un handicap.

Nous sommes tous confrontés a cette vision réductrice de
I'étre humain. Le témoignage des personnes sourdes peut aider
a nous remettre en contact avec ces liens vitaux et significatifs
qu’un style de vie normalisé au nom des avancées technolo-
giques —présentées a tout coup comme un progres humain-—,
pourrait avoir écrasés ou rompus. Nous ne sommes pas tous
en mesure de ressentir aussi fortement que les Sourds la dispa-
rition de manieres de vivre et d’étre en relations, de ce qui
nous fait vivre. Souvent, apres avoir vu le film, des gens de
tous horizons venaient nous dire qu'ils s'étaient sentis concer-
nés par le sujet. La protestation et la résistance des Sourds,
qu’on voit dans le documentaire, devraient aussi étre les notres.
Elles nous aident a prendre conscience que la fragilité n’est
pas un défaut, mais le tremplin de la puissance de la vie, qui
se déploie sur la base de notre finitude, de l'expérience de nos
limites et de nos manques. C’est plutdt la dépréciation de la
limite et la fascination pour l'illimité tant mis de l'avant au-
jourd’hui par les pouvoirs médiatiques notamment qui sont
de réelles menaces a la vie. @

Entrevue réalisée par Jean-Claude Ravet

vocale comme principale langue d’expression et d’enseigne-
ment; les familles se tournent souvent vers 1'usage d'une langue
signée uniquement en cas d'«échec» de I'implantation et/ou
de l'intégration.

L'une des questions soulevées par la situation qui prévaut
aujourd’hui est de savoir dans quelle mesure les technologies
peuvent étre dissociées des idéologies dans lesquelles elles ont
vu le jour. Les associations nationales représentant les com-
munautés sourdes ainsi que la Fédération mondiale des sourds
défendent actuellement la place des langues des signes, souli-
gnant leur nécessité pour le développement de I'enfant sourd
et 'épanouissement de I'adulte, et ce, quel que soit le choix fait
en matiere de protheses auditives et/ou d’oralisation. Les nou-
velles générations de sourds comprennent d’ailleurs de plus
en plus de personnes dotées d'implants qui maitrisent aussi la
langue des signes et revendiquent leur appartenance aux com-
munautés sourdes. Dans ce contexte, la décision de soutenir
et financer, en France et ailleurs, des politiques publiques
de réadaptation médicale —alors que 1'éducation bilingue et
I"accessibilité sociale, culturelle et politique assurant la
participation des personnes sourdes demeurent tres fragiles—
risque fort de restreindre les marges de manceuvre des per-
sonnes sourdes a l'échelle individuelle en faisant de la liberté
de choix un veeu pieux.

1. «Le programme de dépistage deta—surdité de l'identité chez les
nouveau-nés» (traduction libre), sur le tableau H for HEARING/
HEALTHY.
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