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l. Introduction

Aujourd’hui en France métropolitaine, la populatatteinte de déficit auditif est estimée
& 8,7% de la population totaléAu sein de ces cing millions sept cent mille §@is, 4% sont
situés dans la tranche d’age des moins de 20 anprdvalence de la surdité néonatale est

ainsi évaluée a environ 1 pour 1000.

En 2008, 10 700 enfants atteints de déficiencetimaditaient scolarisés dans les premier
et second degreés, dont 7 236 dans les écoleshdisétements secondaires et 3 500 dans des
établissements médico-sociaux sur un total de 6a06Q@eillis dans ces structures. 123 classes
d’intégration scolaire (soit 3.2 % des 3 858 CLé®jient dédiées aux déficients auditifs et 54
unités pédagogiques d’intégration (soit 4% desd2P.1.).

La déficience auditive est un handicap ayant dgserofissions sur les sphéres
développementales, cognitives et communicationmalte I'individu. C’est pour cette raison
gue sa prise en charge est aujourd’hui envisagagobalité, le plus précocement possible,
articulée autour de la relation entre personnelgrsoit et famille. Le suivi est
pluridisciplinaire : il fait intervenir des médesirspécialistes de l'audition, des médecins
pédiatres, des orthophonistes, des audioprothgsags psychologues, des psychomaotriciens,

des généticiens, des membres du corps enseigmafttisples assistantes sociales ...

Les avancées récentes en matiere de recherchéifgpienet de technologie ont permis
une amélioration sans cesse grandissante des ggstBaide auditive, augmentant la qualité
de I'apport technologique pour compenser le déefR#ralléelement, I'évolution constante du
savoir en orthophonie concourt a une rééducatiotimafe concernant la récupération
auditive des patients, ainsi que leur développentambhmunicationnel et cognitif. Les

possibilités sont multiples, et soumises a la vidates parents.

Le CAMSP Audition de Nantes vient unifier ces adegrise en charge au sein d’un seul
service, afin de faciliter le parcours de I'enfebhtde ses parents. Il répond ainsi a la volonté

de I'Etat de mieux accompagner et pallier le haayalicll s’agit d’'un service dont les buts sont

1 (Martin, E. - Vice-Président de 'UNAPEDA, 2008)



d’accueillir, informer, accompagner, soigner, etgarer au relai via une attention portée sur
la scolarité de I'enfant. Le CAMSP est en effetagation transitoire, la tranche d’age de la
population accueillie étant définie entre troisigtans.

Dés lors que la sortie se profile, la question’dedntation se pose. Afin d’envisager le
plus sereinement possible ce changement, le ssfjeliscuté, concerté avec chaque individu

intervenant dans le parcours de I'enfant.

Les options proposées sont simples : un relai Briceespécialisé intervenant a I'école,
une prise en charge orthophonique en libéral, oautre établissement ou service en lien
avec une problématique associée prépondérante n@apte si le choix semble restreint il
n'en est pas moins cornélien. En effet, les costalur profil de chague enfant sont souvent
difficiles a établir avec certitude. Des observasioviennent apporter des doutes quant a la

direction envisagée, comme la suspicion de trouddesciés.

Le poids des répercussions qu'aura la décisionudd de I'enfant est immense, car |l
conditionnera son avenir. Il repose sur les épatdssparents, fréquemment démunis. Ceux-
ci sont en demande d’informations, d’assurancesetaseils, or le personnel soignant n’est

pas autorisé a émettre un avis. Le choix doit emaada famille.

Ce mémoire a ainsi pour objet de définir quels destparametres influents dans la
détermination du choix final, dans le but de comgdre les facteurs décisionnels et
d’améliorer notre appréhension de la guidance paleeid apporter. Nous espérons apporter
un éclairage sur les mécanismes sous-jacents atidionement de la famille, au sein et a
I'extérieur du cadre thérapeutique. C’est a cétigfie nous observerons chaque étape de leur

parcours de soin ainsi que le contexte dans lezjies évoluent.



Il. Assises Théoriques

A. Le parcours de soins au sein du CAMSP Audition du CHU Hotel Dieu

1. Le Centre d’Action Médico-Sociale Précoce

Les centres d’action médico-sociale, tels que @&fians le code de I'action sociale et
des familles, ont pour objet le dépistage, la @mbulatoire et la rééducation des enfants des
premier et deuxieme ages qui présentent des deseiisoriels, moteurs ou mentaux, en vue
d’'une adaptation sociale et éducative dans leuemilaturel et avec la participation de celui-
ci’. lls exercent des actions préventives spécialisées centres exercent aussi, soit au cours
des consultations, soit a domicile, une guidance fdeilles dans les soins et I'éducation

spécialisée requis par I'état de I'enfant.

Le dépistage et les traitements sont effectués gééducation mise en ceuvre, sans
hospitalisation, par une équipe composée de mélespecialisés, de rééducateurs,
d’auxiliaires médicaux, de psychologues, de persisn’éducation précoce, d’assistants

sociaux et, en tant que de besoin, d’autres teigmsc

Les centres d’action médico-sociale précoce peufa@rdtionner dans les locaux d’'une
consultation hospitaliere, d’une consultation detgetion maternelle et infantile, d’'un
dispensaire d’hygiene mentale, d'un centre medgy@ipopédagogique ou d’'un établissement
habilité a recevoir des enfants d’age préscoldiesrnas de handicaps sensoriels, moteurs ou

mentaux.

Z (Calin, Conditions techniques d’agrément des Centres d’Action Médico-Sociale Précoce
- Annexe XXXII Bis du décret n°® 76-389 du 15 avril 1976, 2007)



Cette structure peut étre polyvalente et accuaildis patients atteints de pathologies
variées, ou spécialisée comme c’est le cas po@ARISP spécialisé Audition du CHU de
Nantes. Ouvert en 1981 au sein méme de I'Hotel-Dsauproximité avec le service ORL

permet un parcours facilité pour les patients.

L’équipe de ce CAMSP est constituée actuellemerfi deédecins spécialisés en ORL et
phoniatrie, 3 orthophonistes, 1 psychologue, urfenmiere, une aide soignante et une
secrétaire. La collaboration avec I'extérieur sedn paralléle avec les médecins traitants, les
pédiatres, les services hospitaliers, les audibprigtes, les assistantes sociales, les créches,
haltes garderies et écoles, ainsi quavec la Maigpartementale des Personnes

Handicapées (MDPH) et les établissements et sargpécialisés.

Par ailleurs, celui ci est autonome dans son fiament, la Caisse Primaire d’Assurance
Maladie (CPAM) assurant la responsabilité finareiar80% tandis que le département en

assure les 20% restants.

2. La suspicion de surdité par les parents

La surdité, si elle est objectivable des la naissam’est toutefois pas deépistée
systématiquement, la surdité en elle-méme n’engengras de troubles du comportement ou
du développement (lorsqu’elle est isolée de totreawouble associ€). Plusieurs cas de figure

sont observables.

La persistance du babil enfantin jusqu’a I'age diem cing mois (variable selon les
enfants), participe au retardement de la suspidemparents. La boucle audiophonatoire ne
se realisant pas, la qualité acoustique de la sailtére alors, le bébé s’exprimant de moins

en moins spontanément. Ceci peut constituer leipregtément d’alerte reconnu.

Le deuxiéme indice d’'un déficit auditif vient du ntue de réaction aux bruits forts. Le
psychologue clinicien Benoit Virole s’étonne palleairs de la difficulté des parents a
reconnaitre ce manque de réaction aux stimuli ssndiren donne cependant les raisons dans

son ouvrage Psychologie de la surtlité

3 (Virole, 2000) p.273



- en premier lieu, les stimuli visuels et vibratoiseompagnant un son peuvent faire

réagir I'enfant et donner l'illusion de sa perceptsonore ;

- les parents peuvent avoir tendance a rationalisenattant 'absence de réaction sur
le compte d’'une distraction ou au contraire la fiseion de son attention sur un

autre élément ;

- si 'enfant est le premier-né, les parents ne peusen référer a I'expérience d’avec

un autre enfant au développement dit normal ;

- le maintien possible d’'un apparent dialogue vocaieele bébé et la meére, instauré

par l'interaction de jeu qui est source d’émissieosales spontanées ;

- enfin, la dénégation des parents dans leur désionideur enfant comme un enfant

normal, a tout prix.

Par ailleurs, le doute peut venir également desvehants de la créche, des instituteurs

ou du médecin scolaire, ceci alors que I'enfargja drandi.

On décrit alors généralement un enfant réservérigole, mais aussi tres observateur,
dans le visuel et la gestualité. Paradoxalemenfdig est fréquemment bruyant, car il n'a pas
conscience du volume sonore qu’il produit. Le mfangagier qui découle systématiquement
de la surdité n’est souvent révélé que lors de I'entrée en matkr, lorsque le paralléle est
fait avec le niveau de langage des autres enfantmand I'immaturité ne peut plus étre

invoquée.

Toutefois, pour certains enfants la suspicion agdpgrrécocement. Les antécédents
familiaux peuvent ainsi logiguement amener lesmara étre plus vigilants sur la possibilité
d’'une surdité chez leur enfant. De méme, les esfaés avec des complications telles qu’une
prématurité, une souffrance fcetale, une infectiosant sujets a plus de vigilance également.
Par ailleurs, certains syndromes sont associéseadeéficience auditive ; c’est le cas du
syndrome de Usher de Type 1, dont le diagnostit @eener a dépister une surdité et vice

versa : une surdité profonde associée a un reesdadquisitions motrices et posturales sont

4 A partir d'une surdité moyenne



des signes cliniques caractéristiques de ce symrdenfin, une malformation de I'oreille

externe, bien visible, conduit généralement & wpdoeation systématique de I'audition.

La Haute Autorité de Santé liste ainsi les signexeaptibles d’alerter dans sa Synthése
des recommandations de bonne prafique

- des troubles du regard (regard fuyant ou tropiptmnt) ;

- des pleurs fréquents inexpliqués ;

- une altération du développement psychomoteur ;

- des troubles du sommeil (difficultés d'endormisest) ou de l'appétit ;

- un retard d'acquisition de la propreté ;

- un retrait, une tristesse voire un repli ou ugkadion excessive ;

- une angoisse de séparation qui se maintient Budeda période habituelle ;
- un retard persistant d’acquisition du langage ;

- un trouble de l'attention ;

- une modification brutale ou progressive du cortgroent, des difficultés relationnelles

avec des enfants du méme age.

Des lors que la suspicion est forte, I'avis du eudd généraliste est nécessaire pour

consulter un spécialiste afin de réaliser des tEatsdiométrie.

3. Le diagnostic et I’'annonce

> Le diagnostic

5 (Pouayat, 2005)
6 (Haute Autorité de Santé, Décembre 2009)



Les surdités peuvent étre classées selon le degmgede auditive (moyenne sur les
fréquences 500, 1 000, 2 000 et 4 000 Hz de lalenedl oreille) en surdités légeres,
moyennes, séveres et profondes. Les surdités séedrerofondes correspondent a une
déficience auditive qui, sans réhabilitation, eimial’absence d’acquisition du langage oral.
Méme les surdités moyennes, qui représentent 50e86sdrdités, ont un impact sur les
apprentissages scolaires, le développement coghitddaptation sociale qui ne doit pas étre

sous-estiméé.

Les surdités peuvent étre également classées Betoplacement du défaut primaire
(oreille externe, moyenne, interne). A partir dautliogramme obtenu chez I'enfant
(comparaison des courbes de conduction aériennsseiuse), on distingue les surdités de
perception (oreille interne, nerf auditif, voies ddives centrales) et les surdités de

transmission (oreille moyenne essentiellement).

L’étiologie de ces surdités ainsi que leur mandish anatomique n’étant pas I'objet de

ce mémoire, nous ne les décrirons que brievement.

Les types de surdité

Les surdités de transmission sont liées a une disw@venant au niveau de l'oreille
externe et/ou de l'oreille moyenne, concernantiaink pavillon, le conduit auditif, le
tympan, les osselets. Il s’agit d'une altérationlaeonduction aérienne et mécanique des
sons. Il peut s’agir de malformations ou d’agénépa exemple aplasies congénitales), de
traumatismes (rupture du tympan ou de la chainewase), d’'une inflammation (otite
séreuse), d’'une pathologie telle que I'otospongmsein cholestéatome, ou tout simplement
de bouchons de cérumen ou d’épiderme. Du fait detsmission osseuse du son a partir de

50dB, les surdités de transmission pures n’exceugEste seuil.

Les surdités de perception concernent toutes lesialies de l'oreille interne jusqu’aux
noyaux centraux en passant par le nerf vestibuldéame. Les étiologies sont variées :
congénitales, néonatales, toxiques, infectieusesjmiatiques, tumorales, dégénératives,

vasculaires ... On distingue les atteintes endocadakl de celles rétrocochléaires selon leur

7 (INSERM ; Expertise collective, 2006)



localisation. La principale manifestation d’'unelgdbgie endocochléaire est une atteinte des

cellules neurosensorielles auditives de I'oreifliine.

Les surdités mixtes désignent les surdités de pgoce couplées aux surdités de

transmission.

L’age d’apparition de la surdité

Selon I'dge auquel la surdité se manifeste, l'impde celle-ci peut étre différent. La
distinction porte ainsi sur les surdités dites Iprguales, post-linguales, acquises et
evolutives. Chacun de ces criteres peut étre obésar\parallele des autres, c'est-a-dire qu’'une

surdité pré-linguale peut par exemple étre acqeti®el évolutive.

L’apparition de la surdité est donc étudiée en neééglu développement linguistique de
l'individu. La période pré-linguistique débute anlaissance et dure en moyenne jusqu’a I'age
de 12-18 mois selon les enfants, age auquel lerig@re mots sont prononcés, signifiant le
début de la période linguistique proprement %ditgette période pré-linguistique constitue
ainsi une phase d’ «initialisation » du langageal,odurant laquelle I'enfant apprend a
reconnaitre les phonemes de sa langue, ainsi gyaritecipaux mots familiers, avant méme

de pouvoir les prononcer.

La période linguistique débute par I'apparitionm@joremier stock de mots, rudimentaire,
permettant de suppléer aux gestes et mimiques’aleggiindispensables au nourrisson pour
échanger avec sa mere. Vers I'age de trois ansey'ad une évolution importante tant sur le

plan qualitatif que quantitatif concernant le laggae I'enfant, devenant bien plus élaboré.

Sachant cela, il convient de s’attacher a I'dgeualitp surdité est survenue afin d’en
mesurer I'impact sur le développement langagielfasdant. Ainsi, si une surdité acquise en
période post-linguale aura des conséguences meisdrde niveau de langage, d’'une surdité
apparue a I'age preé-lingual peut découler I'implodist de se développer, non seulement
d’'un point de vue langagier mais également cogriitf type de rééducation a entreprendre

est donc a adapter en fonction de ce parametre.

8 (Delahaie, 2009) p.19



Il s’agit ici de prendre en compte la notion de ridégion neuro-sensorielle qui découle
de la surdité sur les voies auditives et les cerdnglitifs. En effet, la cochlée débute son
fonctionnement vers la 30e semaine de gestatidesatentres auditifs se développent sous
l'influence, capitale, des informations sensorgellenvoyées par l'oreille interne. Le
développement du systeme nerveux auditif est daaét par I'existence d'une période
critiqgue, liée a la plasticité cérébrale, qui cepend a la période durant laguelle une
stimulation sensorielle (ici 'audition) aboutitiae fonction organisée (le langage)

Les études montrent qu'une privation auditive dulesrdeux premieres années de vie a
limpact le plus important sur le développementlahgage et le développement cogitif
C’est pourquoi il est important de réaliser la @ charge le plus rapidement possible face a
une surdité pré-linguistique. En effet, c'est duraite période ou la plasticité cérébrale et les
capacités d'apprentissage sont immenses que testfard doit étre appareillé et intensément
stimulé sur le plan de la communication et le ptagnitif pour compenser au mieux son

handicap.

Par ailleurs, une surdité évolutive nécessiterasumeeillance et une adaptation réguliere
de sa prise en charge, sachant qu'une surdité partdégere et aboutissant a une surdité
sévere aura des conséquences importantes surda Viadividu. Ces conséquences peuvent
parfois passer inapercues dans un premier temfastdle I'évolution lente de la surdité, d’ou

la priorité d’'un suivi régulier.

. ., 211
Les niveaux de surdité=

Une perte totale moyenne est calculée a partingeeite en dB aux fréquences 500 Hz,
1000 Hz, 2000 Hz et 4000 Hz. Toute fréquence nooueeest notée a 120 dB de perte. Selon
le degré d’abaissement du seuil d’audition, onrayste quatre paliers de handicap : la surdité
est dite Iégere lorsque la déficience auditivecestprise entre 21 et 40 dB, moyenne entre 41
et 70 dB, sévere entre 71 et 90 dB et profondeedd-de 91 dB. Lorsque la perte de

l'audition est totale on parle de cophose. L’'awaditest dite normale ou subnormale lorsque la

9 (Eggermont, 1986)
10 (Webster, 1983)
11 (CIS Aquitaine, 2008)



perte tonale moyenne ne dépasse pas 20 dB. It gagntuellement d'une atteinte tonale

légére sans incidence socide.

Une déficience auditive Iégére donne lieu a uneqmion de la parole normale mais des
difficultés apparaissent lorsque la voix est failhle plupart des bruits familiers sont percgus.

Une déficience auditive moyenne permet la perceptie la parole quand la voix est
forte, et les difficultés s’observent nettementssappareillage. Le sujet comprend mieux en

regardant parler. Quelques bruits familiers soobempercus.

En cas de déficience auditive sévere, seule une tves forte peut étre perceptible,

rendant I'appareillage indispensable. Les bruitssfeont percus.

Enfin, une déficience auditive profonde ne permmiuae perception de la parole. Seuls
les bruits trés puissants sont percus. Cette défiei nécessitera I'appareillage ou I'implant

cochléaire et engendrera un mutisme si I'enfargtmeappareillé ni éduqué a 'oralisme.

Si la surdité dépasse le seuil de 70 dB, c'esteaalpartir d’'une surdité sévere, celle-ci
aura un impact d’autant plus important sur le dgweément du langage oral, d’'ou la
nécessité d'un appareillage et de l'apprentissage mhode de communication alternatif tel

gue la langue des signes.

L’examen de I’audition

Les techniques d’audiométrie et d’exploration derdille mises en ceuvre pour le

diagnostic sont a la fois variées et complémergaire

Parmi elles, nous distinguons les techniques dibgsctives, comme la tympanométrie,
I'étude du réflexe stapédien, la mesure des paisrévoqués auditifs (PEA) et le recueil des
otoémissions acoustiques (OEA). Elles ne nécesgia de réponse de la part du patient,
contrairement aux techniques dites subjectiveggdetjue l'audiométrie comportementale
(pour les trés jeunes enfants), lI'audiométrie wocat l'audiométrie tonale. Enfin, les

techniques d’'imagerie fonctionnelle permettent fiim@ment du diagnostic.

12 (BIAP, 1997)
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L’exploration objective

- La tympanométrie consiste a envoyer a l'aide d’'une sonde placée darconduit
auditif externe (obturé hermétiquement) une vibragonore allant se réfléchir contre la paroi
externe du tympan tout en variant la pression. &l\gse des données enregistrées donne des

informations sur le fonctionnement de 'oreille reoye et de la trompe d’Eustache.
- L’étude duréflexe stapédienmesure I'efficacité du muscle de I'étrier.

- La mesure des PEAse pratiqgue a l'aide d’'un casque émettant des diintensités
variables (allant jusqu’a 100 dB) couplé a destedees placées sur le crane du patient,
enregistrant 'activité neurologique des relaisveex en réponse a ces stimuli sonores. Les
PEA représentent la réponse du nerf cochléairetrahc cérébral et du mésencéphale et
permettent de vérifier I'intégrité du systeme aifidibmplet, comprenant également les relais
nerveux aboutissant au cortex. La principale corapigs connue sous le nom d’onde V, peut
étre recueillie a des niveaux de stimulation falidhez le sujet normo-entendant. Ce test est
praticable dés les premiers jours du nouveau-né mécessite souvent une anesthésie

générale car il faut une parfaite immobifité.

- Les OEA sontprovoquéespar une source sonore qui envoie dans |'oreikéete des
stimulations acoustiques, provoquant la contractiea cellules ciliées externes et donc la
formation d'otoémissions. Un microphone est platérdrée du conduit auditif externe, relié
a un amplificateur et un analyseur spectral peanetftanalyse du spectre fréquentiel des
OEA. L'enregistrement des sons produits par I'teaiterne (les otoémissions acoustiques)
et recueillis dans le conduit auditif externe esenxamen de I'audition non invasif pratiqué en
période néonatale ai™jour de vie. Son efficacité dépend des conditidmséalisation ainsi

que de I'age de I'enfarif.

- L'IRM permet de rechercher notamment une dysplasiebgurnghe membraneux, une
disparition des liquides labyrinthiques (fibroseamsification) ou une exceptionnelle agénésie
du nerf cochléaire.

13 (INSERM ; Expertise collective, 2006)
14 (Haute Autorité de Santé - Service évaluation médico-économique et santé publique,
Janvier 2007)
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- Le scanner permet de définir I'extension d’'un cholestéatome lI'existence d'une

malformation de la pyramide pétreuse.

L’exploration subjective

- L'audiométrie comportementale est utilisée pour les trés jeunes enfants ne pauva
pas répondre a la demande de participation dessatdchniques d’audiométrie subjective.
Pour les plus jeunes, il s’agira d'observer ledactions liées a la perception d'un stimulus
sonore en champ libre telles qu'une augmentatiomythme de succion, un froncement de
sourcil, un mouvement du corps, un changementatitation de la téte ou du regard ... Pour
ceux ayant assez d’attention, on utilisera la teglen du conditionnement avec une

récompense d’ordre visuel comme un petit traindgunarre ou un extrait de dessin animé ...

Le Centre Information Surdité (CIS) résume leséléhtes techniques employables selon

I'age des enfants comme it

« Jusqu’'a 3 moais : recherche des réflexes archaigues stimuli acoustiques. On peut
observer un éveil et une extension-abduction das eflexe de MORO). Ce réflexe peut
étre difficile & interpréter. On peut utiliser ladymétre de VEIT et BIZAGUET qui délivre
des intensités d’environ 70 dB.

De 3 mois a 2 ans : recherche des réflexes d'atientinvestigation (ROI), par des
jouets sonores calibrés en timbre et en intenkié. réactions concernent la motricité des

globes oculaires, de la téte et quelquefois duscenpier, de maniere globale ou dissociée.

A partir d’environ 2 ans : recherche des réflexesiehtation conditionnée (ROC), au
moyen d’'un ’peep-show box’ ou d'un 'ciné-show bati champ libre (les deux oreilles

simultanément).

A partir de 3 ans : la recherche des réflexes efdation conditionnée peut concerner les
oreilles séparées. L’enfant est conditionné a affgcune tache motrice (appui sur un bouton
par exemple), gratifiante (défilement d’une vidéo dun diaporama) lors de la perception

d’un stimulus sonore.

15 (CIS Aquitaine, 2008)
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A partir de 4 ans au mieux : audiométrie tonaleogtle en champ libre ou au casque. »

- L'audiométrie tonale permet d’établir un audiogramme. Le patient signalsqu’il
percoit les sons purs, envoyés via un casque @stertla conduction aérienne puis via un
vibrateur pour la conduction osseuse. Les songmaen intensité afin de déterminer le seuil
d’audition, et varient en fréquence pour testemdeEmble du champ d’audition, couvrant des

frequences allant de 200 a 4000 Hz. L’auditionakasx oreilles est testée.

- L'audiométrie vocale consiste a tester I'audition en demandant au qatle répéter
une liste de mots ou d’en désigner I'image sur wppsert en faisant varier l'intensité du

signal, afin d’obtenir le seuil d’intelligibilitéalla parole.

- L'acoumétrie est une technique d’évaluation de l'audition sctije s’effectuant au
moyen d’un diapason. Deux tests complémentairespgatiqués. Le test de Weber consiste a
appliguer le talon du diapason en vibration sufréet, au niveau de la ligne médiane, et
demander au sujet s’il percoit le son de la mémaiéna dans les deux oreilles (test dit
« indifférent ») ou, au contraire, s'il le percoitieux d'un coté (« latéralisé »). Le test de
Rinne est une épreuve simple permettant de comfer@onductions aérienne et osseuse. I
consiste a mettre en vibration le diapason et @licager le talon sur 'apophyse mastoide du
sujet. L’examinateur laisse décroitre I'intensii@ratoire et demande au sujet de signaler des
gu’il n’entend plus le son. A ce moment-la le disga (qui continue a vibrer) est placé devant
le pavillon de l'oreille du sujet. Celui-ci doit moalement entendre a nouveau le son (en
conduction aérienne cette fois). La mesure du tetnpalé jusqu’a ce que le sujet n’entende a
nouveau plus le son du diapason permet de donsendieations sur le type d’atteinte de la

surdité, de perception ou de transmissfon.

On estime que les causes geéneétiques représentantdel la moitieé des surdités
congénitales profondes. Elles sont souvent ignotkedait de la fréquence des formes

récessives.

Au CHU de Nantes, les examens audiométriques deegeenfants sont principalement
réalisés par les orthophonistes du CAMSP, parfdeyées par les infirmiéres. Ces tests sont
pratiqués le jour de la consultation avec le médspgcialiste ORL qui se chargera lui-méme
de linterprétation et I'explication de l'audiograme. Un second rendez-vous est alors fixé

pour un deuxiéme examen de l'audition, afin de icordr aux parents lors d’un troisieme

16 (Faculté de Médecine Montpellier-Nimes, 2006)
13



rendez-vous si leur enfant présente ou non unetéusthppuyant deux audiogrammes et un

PEA (la mesure des PEA étant effectuée par ses)soin

Le dépistage précoce systématique

La question d’un dépistage systématique en périédeatalt’ provoque le débat depuis
maintenant plusieurs décennies en France. A I'hewteelle au niveau international, le
dépistage systématique de la surdité permanenteatsde (SPN) en maternité a été
recommandé par le National Institutes of HealthHN, le Joint Committee on Infant
Hearing position stateméit et par une conférence de consensus européenteedspistage
néonatal de I'auditioi.

Au niveau national, la Haute Autorité de Santé anfua elle publié début 2007 un
rapport sur I' « Evaluation du dépistage systématide la surdité permanente bilatérate

dont les conclusions donnent un avis favorablett& peatique :

- «Le diagnostic et la prise en charge précoce d8HA permettrait d’améliorer

I'acquisition du langage et de développer les cisdgmde communication,

- Malgré I'absence de preuves scientifiques formetliespeut conclure a l'efficacité
probable d’'un programme de dépistage systématiguermes de développement de

la communication chez I'enfant,

- En termes économiques, les études internationabeseogent en faveur d’'un
dépistage systématique?»

Plusieurs préconisations sont ainsi énoncées &uaerapport :

17 La période néonatale s’étend du 1¢r au 28¢me jour de vie du nourrisson

18 (National Institute of Health, 1993)

19 (American Academy of Pediatrics, 2007)

20 (Ferdinando Grandori, 1998)

21 (Haute Autorité de Santé - Service évaluation médico-économique et santé publique,
Janvier 2007)

22 (Haute Autorité de Santé, 2007)

14



- «la mise en ceuvre d'études prospectives afin tiévda prévalence de la surdité
permanente bilatérale en France ainsi que l'effiéatu dépistage systématique dans
le cadre des expériences locales,

- la pérennisation du financement des expérimentatem cours au plan local qui
pourront permettre de formuler des recommandatop#&sationnelles (modalités de

dépistage, de suivi et de prise en charge),

- une évaluation des stratégies de dépistage en drantong terme, permettant
d’évaluer les bénéfices, les effets indésirableke®tcolts d’'un dépistage néonatal

systématigue en fonction de la précocité du diaimesde la prise en charge,

- définir et proposer des modalités de prise en ehadaptées a chaque enfant et sa

famille. »*°

Quelles sont les raisons des dissensions provoqarese sujet ? Il semblerait que la
dimension éthique d’'un dépistage systématique @nas@rincipale. En effet, nous devons
garder en téte que si la surdité est un handicap g&mme un drame au sein de la majorité
des familles concernées, chaque type de situasibdiéérent et la maniére dont sera pris en
charge I'enfant dépendra toujours de ses parents.

Le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) e ainsi deux cas de figure dans
son avis n°103 sur le sujet du dépistage systémmtigonatdf : le premier décrit des parents
entendants et le second des parents sourds, lgsfalailles donnant naissance a un enfant
atteint de surdité. Un diagnostic précoce de ldisiau sein de la premiere situation, selon le
CCNE, conduirait a un risque important pour lesepts de développer une conception
erronée, tant du handicap de leur enfant que detahe a suivre :

« En ce cas, c'est parfois I'empressement de |leamnathde interventionniste qui pose
probleme. La force du désir que I'enfant intégrepkus vite la population des entendants peut
se nourrir d’'une confiance excessive dans les pmnde la technologie et conduire les
parents & privilégier une approche trop unilaténate vision exclusivement organiciste de la
surdité de leur enfant. [...] Ce serait exposer bBanfau risque de la confiance absolue dans la
restauration auditive grace a un appareillage djéearter a priori tout contact avec les

personnes sourdes, refuser en bloc la langue igessscomme un spectre menacant son

23 (Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé)
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intégration sociale et miser uniquement sur lesvpios de la technologie ou de la chirurgie

réparatrice. %

Concernant la deuxiéme situation, un dépistageopeéde surdité chez un enfant né de
parents sourds serait vécu non seulement commeéntmsion mais également comme un
manque de respect : « I'idée méme d’une « priselegarge » n'a guére de sens et repose sur
une dévalorisation implicite de la condition denfant (« malade », « handicapé », etc.) et -

par voie de conséquence- de ses parents. »

Le CCNE conclut son Avis par I'’évocation du concept« repérage orienté des troubles

des capacités auditives » :

« Un tel repérage orienté permettra de mieux iflenta population d’enfants nécessitant
un examen plus approfondi. Mais en tout étatalese, le dépistage précoce ne devrait pas
faire I'objet d’'une pratique automatique et non ampagnée. Le repérage orienté en
maternité caractérise une démarche individuellpreposée, a la différence du dépistage

systématique.»

Le 23 avril 2012, le Ministere du travail, de I'eloipet de la santé publie un arrété relatif
a l'organisation du dépistage de la surdité permtanséonataf@. Le dépistage précoce de la
surdité permanente néonatale constitue a présgoetbément un programme de santé, mis

en ceuvre pars les Agences Régionales de Santé (BB Sgpistage comprend :

- Un examen de repérage des troubles de l'audpimposé systématiquement, avant la
sortie de I'enfant de I'établissement de santé taneel a eu lieu I'accouchement ou dans

lequel I'enfant a été transféré ;

- Des examens réalisés avant la fin du troisiemé e I'enfant lorsque I'examen de

repérage n'a pas pu avoir lieu ou n'a pas peragpcier les capacités auditives de I'enfant ;

- Une information des détenteurs de l'autorité mate, le cas échéant, sur les différents
modes de communication existants, en particuliéarigue des signes francaise.

La mise en place de ce programme et les condiétrigues de son déroulement restent

encore a définir, pour les raisons détaillées ptécdnent. Si le Pr Francoise Denoyelle,

24 (Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé,
Décembre 2007)
25 (Ministere du travail, de I'emploi et de la santé, 2012)
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présidente d'Acfos (Action Connaissance Formationrpa Surdité), se réjouit de cette
avancé®, elle souligne toutefois « la nécessité d’organig@ureusement ce dépistage, pour
gu'’il soit proposé et non imposé, pour que les rmitions données en maternité soient
appropriées, pour que les rendez-vous en aval pigtdge soient organisés au mieux pour les
familles ». Le Professeur rappelle ainsi qu’il @simportant que ce dépistage s’accompagne
d’'une charte trés précise, d’'une information stasidae et d’une formation des personnels
qui font les tests », ceci afin d’éviter les écsisibulevés par le CCNE. Le cahier des charges
national dans lequel s’inscrira le programme dé\aiaisi étre rédigé en concertation avec les

associations et experts de la surdité.

> L’annonce

L’annonce du handicap est un moment particulierendéficat a aborder. En effet, |l
s’agit de dire aux parents que leur enfant ne spmed pas a ce gu'ils attendaient. Dans le
cas de surdité profonde, il ne peut pas entendnes lemots d’amour, les comptines qu’ils
voulaient lui chanter, les histoires gqu'’ils voulaidui raconter, la musique dont ils voulaient
lui faire profiter ... Il ne peut pas dire Maman oapR. Le choc est alors trés important car
s’ensuit la nécessité de faire le deuil de I'eniinhormal.

Survient le risque pour les parents de désinvéstcommunication avec leur bébé :
« Pourquoi lui parler, puisqu’il ne nous entend pas Méme si leur réaction est légitime,
gérer le moment de I'annonce permet de les réassurd’avenir de leur enfant tout en leur
donnant des conseils. Il s’agit de reconnaitreols#ffeance engendrée, lui donner un espace
d’expression, mais aussi apporter des élémentdesuréelles possibilités. Ainsi, avec les
progres des techniques médicales leur enfant aldexes de pouvoir entendre. Méme s'il
n'entend pas ses parents, s’adresser a lui perenetégr un espace de communication dans
lequel les liens relationnels peuvent s’établin; lgabiais des manifestations physiques du
langage : I'échange des regards, les mimiquesmegvements des lévres, I'expression
corporelle, l'attitude, le toucher sont tout autgoirteurs de sens que le message oral lui-
méme. Enfin, quand bien méme l'appareillage n’ajgpait pas un gain suffisant, la langue

des signes est une possibilité supplémentaire dagiee un épanouissement relationnel et

26 (Pr Denoyelle, 2012)
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intellectuel si elle est investie par les pareménsi, la surdité ne privera pas de

communication.

Le moment de I'annonce est également celui desedenss-a-vis de la marche a suivre.
En effet, certains examens complémentaires somtssares afin de déterminer I'étiologie de
la surdité. Concernant le CAMSP, c’est pendantti&tien avec le médecin ORL que les
familles sont dirigées vers ce service en méme seme vers l'audioprothésiste. C'est la fin
de la premiére étape du parcours des parents étudeenfant, car la prise en charge

commence.

4. L’appareillage et le suivi

A présent que le diagnostic est avére, plusiedtdigns sont proposeées selon le désir des
parents et les possibilités de I'enfant. C’est gané une bonne connaissance des options
envisageables que les parents pourront prendrelésision plus sereine quand a I'avenir de

leur enfant et I'investir completement.

Avant tout, souhaitent-ils que leur enfant entedde se peut que ce ne soit pas leur
souhait apres avoir été informés sur les pos®biliies appareils, pour des raisons qui leur
sont propres. Nous pouvons imaginer I'exemple damtecédent familial ou le cousin est
sourd non appareillé et signeur, ou tout simplenass convictions différentes sur la

nécessité d’entendre ...

Si tel est le cas, I'enfant est alors redirigésvwam établissement spécialisé qui dispensera
des cours de fagcon adaptée. Nous aborderons c¢ usligeieurement, quoique plus

succinctement car ces enfants sortent du cadréaliadu CAMSP.

Dans le cas contraire ou I'appareillage est dédirést temps de prendre rendez-vous

avec l'audioprothésiste.

> L’appareillage

18



Plusieurs solutions d’appareillages sont possibs, choix dépendant principalement
du type de surdité. L’age du dépistage et du pneayppareillage entre également dans les
criteres décisifs.

Les prothéses auditivessont de plusieurs sortes : les plus courantes appéelées
« contours d’oreille » et présentent un emboutéldans le conduit auditif externe relié a un
microphone placé sur le pavillon. Le son est tragstimectement au tympan. Il existe aussi la
possibilité d’'un bandeau disposant d’un vibratewing permettre la transmission du son par
voie osseuse. Enfin la solution d’'une prothesetaedd ancrage osseux, ou BAHA (Bone
Anchorage Hearing Aid), propose d’'implanter unggilen titane au niveau mastoidien sur
lequel sera vissé un petit boitier. Celui-ci a pdanction de capter et transmettre

I'information sonore par conduction osseuse diredeel'implant.

Le principe delimplant cochléaire est de transformer les signaux analogiques
enregistrés par un microphone en signaux numériquestimulent directement les fibres du
nerf auditif par l'intermédiaire d’électrodes inéés dans la rampe tympanique de la cochlée.
Les implants cochléaires sont indiqués en cas d#t&uneurosensorielle sévere a profonde
bilatérale, sous la condition que le nerf coch&aoit fonctionnel au-dela de la cochlée.
L'implantation est le plus souvent unilatérale, snaine implantation bilatérale peut étre

indiquée?’

Chez I'enfant, I'indication d’'implantation est sois®m a deux parameétres : I'age et les
caractéristiques audiométriques du gain avec leth@ses auditives classiques. Les implants
cochléaires permettent une réhabilitation auditilestinée, dans le cas d’enfants ayant
présenté une surdité prélinguale, a rendre poskibtiveloppement de la communication
orale. Une implantation précoce permet de favoriser développement en sollicitant
rapidement les aires du cerveau régissant le iimaité des informations auditives. Ainsi au-
dela de 5 ans, en cas de surdité congénitale mtefau totale non évolutive, il ny a
d’'indication (sauf cas particuliers) que si l'eriffam développé une appétence a la
communication orale. L'implant cochléaire est égadat indiqué pour des enfants présentant
une surdité évolutive pour laquelle I'appareillagaditionnel ne permet pas de gain

prothétique suffisant.

27 (Haute Autorité de Santé, Janvier 2012)
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La décision de pose d'un implant doit étre prisefalgon concertée par une équipe
multidisciplinaire. Le bilan préimplantation, I'etvention et le suivi (réglages, réhabilitation)
doivent étre assurés par cette méme équipe, ti@vadiventuellement en résedu.

Le BIAP® précise ainsi qu’un consensus doit exister suditation d'implantation entre
I'équipe d'implantation et I'équipe qui prendracbiarge I'enfant. La décision finale reposera

sur les conclusions d’'une étude de faisabilitéesgitant :
- un examen O.R.L.
- un examen audiométrique complet
- un bilan de langage
- un bilan prothétique
- un bilan psychologique
- une recherche étiologique
- la recherche de troubles associés.
Des examens complémentaires :
- examens électro-physiologiques
- examens radiologiques (scanner, IRM)

- etc.

» Le suivi de I'appareillage

Le BIAP insiste dans ses recommandations sur l@spgportant du suivi : « Le souci
d'une réhabilitation aussi compléete que possibfdique que lI'appareillage ne peut étre réduit
aux seuls actes techniques de la sélection dealappde correction auditive et de son

adaptation. Une assistance diligente, un accompagme attentionné de la personne

28 (Haute Autorité de Santé, Janvier 2012)
29 (BIAP, 1999)
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appareillée sont des facteurs majeurs de réusiite.suivi, complément indispensable de
l'acte d'appareillage proprement dit, doit tenimpbte des éventuelles modifications de la
fonction auditive du patient, de son adaptatiorgpssive a sa prothése, des changements de
son environnement acoustique ou socioprofessiorswdceptibles de nécessiter un
complément d'appareillage, d'une possible dérive daractéristiques de l'appareil de

correction auditive, etc..3%

Apres les premiers audiogrammes réalisés pour #&gndstic, un nouveau bilan
d’audition a lieu une fois I'enfant appareillé. Gan sera exécuté une fois par trimestre ou
deux fois par an pour suivre I'évolution, et obserie bon fonctionnement ou un probleme
dans les réglages de I'aide auditive. Nous prémmseque ce bilan est effectué a la suite d’'un
bilan de langage, afin de mettre en lien I'effitdae I'appareillage et le développement des
capacités langagieres pour une observation plwes dies possibilités et/ou difficultés de

I'enfant.

Les rendez-vous avdtaudioprothésiste se déroulent en regard de ces bilans afin de
pouvoir adapter les réglages de I'appareillageacgiction des besoins spécifiques a chaque
enfant. Ces séances sont prises a intervallesieégpluis plus espacés une fois les réglages

au point.

Le profil A.P.C.E.l. a été présenté en mai 2004 par I'équipe du Dr Redleff a
I'occasion du « 7th European Symposium on Paediidchlear implantation 3. Il s’agit
d'une méthode d'affichage des performances audogibgiques des enfants sourds
appareillés ou implantés. Constitué d’'une grille,profil A.P.C.E.l. tire son nom des 5

critéeres qu'il prend en compte :

I’Acceptation et port de I'appareil et/ou de I'inajpit,

les Perceptions auditives : le seuil auditif edicrimination,

la Compréhension du message oral percu (sansddahiale) : le lexique et le sens,

'Expression orale spontanée : I'utilisation devtax, la syntaxe,

30 (BIAP, 1993)
31 (Association Internationale de Recherche et de Développement des Aides aux
Malentendants, 2004)
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- IIntelligibilité de I'enfant : la qualité de restition d’'un message oral, la qualité de

I'articulation.

Ce profil permet de faire un point sur les capacité I'enfant en donnant un apercu de

ses performances et de ses besoins. Il s'établitipa échelle d’évaluation, cotant de 0 a 5

transversal et longitudinal dans I'étude des perorces du patient, il est a présent réalisé a la

I'acquisition des performances propres a chaqueret? Présentant un intérét & la fois

fin de chaque bilan de suivi orthophonique au deilCAMSP.

Profil APCEI 0 1 2 3 4 5
Acceptation Opposé Port non Port passif Port actif Besoin. le réclame.
port de Refus complet Port sous contraint. Accepté. peut s'en | Réclame des piles.| le porte toute la
Vappareil contrainte intermittent. pas | passer. Piles? remiet 'antenne journée
quelques heures | toute la journée
Perception a=80-60dB a=40-204dB a=40-20dB
seuil quantitatif Vibratoire a>80dB Voix forte a=60-40dB Voix faible Pergoit >80 %
puis qualitatif: Cophose Bruits tres forts | quelques bruits Voix normale | nombreux bruits | Logatomes on
discrimination forts nombreux bruits faibles mots proches
des sons
Compréhension A une conscience | Repere la parole/ | Comprend des Identifie des Comprend avec
discrimination anditive bruits. identifie | phrases simples. |phrases. comprend| facilité le sens du
des mots. sens Aucune (bruits / non quelques bruits | comprend > 80 % | > 80 %o des listes | langage. utilise le
du message bruits) familiers. connait | des listes fermées |ouvertes téléphone téléphone
son prénom avec ses proches aisément
Expressiou orale Produit des sons Mots isolés on Association de Bonne syntaxe
utilisation de la dénués de sens, | formules. utilise | plusienrs mots, | pour des phrases Oralise avec
VOix. syntaxe Mutique sans mtention de | régulierement la | phrases simples. |simples et courtes:| facilité et fluidité :
communiquer |voix. Intention de | mauvaise syntaxe orahise bien conversations
communiquer
Compris par les
Intelligibilité Ebanche de parents ou Compris par les | Articulation et
articulation Mutique Non intelligible | quelques rares professionnels [non professionnels|fluidité excellentes
mots intelligibles (a décoder)

5. L’éducation auditive précoce et le développement de la communication

Une fois que I'enfant est diagnostiqué comme pr@semune surdité puis appareillé, une

prise en charge orthophonique est proposée et iléasden effet, I'appareil seul permet

32 (Dr Noel-Petroff, Dumont, & Dr Busquet, 2006)
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certes d’entendre mais ne suffit pas toujours ldolane intégration et interprétation des sons
entendus. C’est pourquoi I'éducation auditive poé&coest indispensable au bon
développement de I'enfant, tout en étant un préalalbinstauration du langage oral.

Par ailleurs, entre le moment ou le diagnosticpesté, I'enfant appareillé, I'audition
affinée et le langage oral effectif, un laps depsrparfois conséquent est inévitable. Durant
cette période, il est nécessaire de pouvoir ingtaau maintenir la communication entre
'enfant et ses parents. De cette communicatioreniégnt les liens affectifs, la construction
des représentations du monde et sa compréhengtie, de son identité, les possibilités

d’apprentissage ...

Au sein du CAMSP Audition de Nantes, trois orthoplktes se partagent les prises en
charge individuelles. Les séances ou les enfants @@s en groupe sont menées par deux
orthophonistes, la troisieme bénéficiant de ce tepqur gérer les ateliers de communication

lorsqu’ils ont lieu.

> L’Education auditive précoce

A tout age, la prise en charge orthophonique dddi sourd est envisageable. Sachant
gue chaque surdité est différente selon les frézpseatteintes et I'importance d’abaissement
du seuil d’audition pour chacune de ces fréguengdsguer I'audition des jeunes enfants
appareillés est une mission longue et complexeefta, il s’agit d'abord de provoquer un
intérét pour les sons nouvellement percus, d’'esirsi@s differences puis de mettre du sens
sur ce monde sonore afin d’en extraire ce qui doesta parole. Plus la perception de la
parole du sujet est fine, plus le controle audio@atioire de ses propres productions sera

effectif, améliorant ainsi la voix et I'articulatio

L'orthophoniste Annie Dumont a ainsi proposé 9 ésapour I'éducation auditive de

I'enfant sourd®.

En premier lieu, nous avons la découverte des abdss bruits. Comme nous le disions,

il s’agit de déclencher un intérét pour le mondecse, a I'aide par exemple d’une estrade

33 (Dumont, 2008)
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vibrant grace a la voix de I'enfant ou bien gracenraappareil objectivant la mesure du

volume sonore par une représentation visuelle ptibte d’attirer I'attention.

La deuxieme étape consiste a parvenir a différersna et silence. Cette distinction
permet a fortiori de développer la vigilance awdifiindispensable pour plusieurs raisons

parmi lesquelles :
- une raison de sécurité, car entendre un dangergpele faire en sorte de I'éviter,

- une raison d'’interactions langagiéres, car firdistinction entre son et silence permet

de réaliser que quelqu’un parle et s’adresse pgeeiBésoi.

Cette deuxiéme étape se trouve renforcée par @ell@rientation au bruit, qui donne la
possibilité d’investir le son percu par une infotima visuelle : d’ou vient le bruit ? C’est

bien une voiture que j'entends arriver ? Est-ca biaman qui me parle ?

Viennent ensuite les étapes de différenciationsdes longs et brefs, et la perception du
rythme. Ces deux étapes permettent, du point deled®bjectif d’appropriation du langage
oral, de pouvoir segmenter le continuum sonorel@&ments plus petits, chacun pouvant étre

porteur de sens.

Les étapes suivantes, celles de la différenciaidre les sons forts et faibles, puis graves

et aigus, amenent a I'avant derniére étape dedaichn auditive : l'identification des sons.

Ainsi percevoir un son, chercher son origine, escriininer la durée, le rythme,
l'intensité, la hauteur et son timbre, tous ceméléts aboutissent a la derniere étape, celle de
la possibilité d'une éducation auditive linguistqear I'enfant est théoriguement prét a
analyser le langage oral, a s’en saisir pour leodgre.

La réalisation de ce type de rééducation est comndiée non seulement par la
performance des appareillages mais aussi par tgté de leur mise en place. En effet, il
s’agit d’'un entrainement cérébral. Plus longtengss dires auditives sont soumises a une
déprivation sensorielle, plus le cerveau perd dplasticité et plus il aura de difficultés a se

réorganiser.

24



» Le développement de la communication

La communication consiste en tout moyen verbal oo verbal utilisé par un individu
afin d’échanger des idées, des connaissances,edéments, avec un autre individtiLa
communication suppose donc un émetteur, un récgpgéwne information a transmettre.
L’étre humain étant par définition un étre soctdite sociabilité repose sur ses facultés de

communication, via son acces au langage.

Ainsi que nous l'avons vu précédemment, I'objetalprise en charge orthophonique du
CAMSP est I'établissement d’'une éducation audisifre de parvenir au langage oral. Il serait
cependant réducteur de ne considérer que cettensiomeorale de la communication, au
risque préjudiciable d’abandonner I'idée de pousamitrer en interaction avec son enfant

sourd.

Définitions préalables

Nous pensons intéressant de rappeler ici les diftérs conceptuelles afin de faire la
distinction entre langage, langue et parole :

- Lelangage

La définition commune du langage nous décrit celdiemme étant un systéme de signes

propre a favoriser la communication entre les étres

Ceci étant, le langage est a la fois un acte plogigue (réalisé par différents organes du
corps humain), psychologique (supposant l'actiw@ontaire de la pensée), et social
(permettant la communication entre les hommes).ldrgjage n’est pas « directement »

observable, son accés passe ainsi par les langnssasquelles il se réalide.

Delacroix® nous décrit le langage comme étant « I'expresgmfihomme tout entier ».
Il est «'ceuvre de la spiritualité, qui élaborecleamp originaire, qui lie des pensées aux

sons. ». Ainsi, « ’lhomme ne percoit et ne connaét,se percoit et ne se connait qu’autant

34 (Brin, Courrier, Lederlé, & Masy, 2004)
35 (Brin, Courrier, Lederlé, & Masy, 2004)
36 (Delacroix, 1924) p.14
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gu’il se construit le langage ; la représentati@enpnend valeur objective que pour autant
gu’elle se fait langage ». L’'auteur souligne I'inmfamce du langage dans la construction de
soi et des représentations du monde.

- Lalangue

Dans son ouvragéexicologie et sémantique lexicale: Notions fondatales Alain

Polguére nous livre dans un premier temps uneitdéfirsimplifiée de la langué:

« La langue est notre « outil » de communicatioivilpgié. Chaque langue est un
systeme de signes conventionnels et regles de cambns de ces signes, qui forment un tout

complexe et structure. »

La langue est donc la matérialisation du langagesupport par lequel il pourra se
manifester, devenir compréhensible et transmissil@epar sa dimension collective (une
langue a généralement pour but d’étre partagéeplpareurs individus). La langue est le

systeme de codification du langage, sa transcriptio

Par ailleurs, pour Saussure le processus de comatiom linguistique est d'ordre
psychique et social avant tout ; c'est ce procegsusonstitue la langue, objet premier de
I'analyse linguistique, « trésor déposé par laiquatde |la parole dans les sujets appartenant a
une méme communauté ; un systeme grammatical eiisteuellement dans chaque cerveau
ou, plus exactement, dans les cerveaux d'un ensettibtlividus [...] $°. La manifestation
de la langue sous forme vocale, comprenant un agpeeique et physiologique, est

relativement accidentelle et secondaire.

- Laparole

La parole, dans sa définition générale, est |dtatsde I'action de parler.

En linguistique toutefois, De Saussure considengal@mle comme la partie individuelle
de la langue en ceci gu’elle est un acte psychoploggque volontaire, créatif, intelligent du
sujet parlant. Si la parole exprime en effet lagles en étant soumise a ses régles, notons
gu’elle I'actualise également (d’ou I'émergence desents et du patois, par exemple). C’est

37 (Polguere, 2003) p.16
38 (De Saussure, 1916) p.53
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ainsi que, selon Chomsky, la parole résulte dduaisation de la compétence linguistique

d’'un sujet parlant, relevant donc plutt du domalas performance®.

Il advient que ce mécanisme, ce systeme ou ce q@dst la langue semble n‘apparaitre
gu'a travers la parole, actes de réalisation, twsjgarticuliers et variables, par le sujet
exprimant sa « pensée personnelfé Gardons toutefois & I'esprit que la parole n’estige
réalisation de la langue (en regard de I'écrit gge@mple), et par conséquent une réalisation
possible parmi d’autres du langage. Nous reprersdieremple de la Langue des Signes, qui

exprime par des gestes un langage au travers tingee au statut aujourd’hui recorthu

En orthophonie, la distinction porte davantage s opposition articulation / parole /
langage jugée plus pertinente. Si I'on reprendfat i définition générale de la parole, nous
observons bien la distinction : la parole étanekultat de I'action de parler, elle se distingue
de cette action que nous appelons alors articualat@ette distinction se fonde ainsi sur
'organisation du langage : la parole appartientdamaine de la phonologie, qui inclut la
prosodie et le choix ou I'arrangement des phonetaes la chaine parlée suivant les régles
phonologiques communautair®sLe processus de I'articulation est placé dans position
différente de la parole, car il devient I'acte @alisation de celle-ci et par conséquent une
autre étape dans I'expression du langage. Nomhleafatits peuvent présenter ainsi des
troubles de parole sans trouble de I'articulat@ou la nécessité d’un bilan complet.

Ainsi, le langage est ce qui permet de structuogrerpensée afin de pouvoir appréhender
le monde dans toute sa complexité. La langue enleesiupport signifié et la parole

'expression proprement dite, par I'intermédiaigel@rticulation.

Le développement de la communication orale

L’acquisition du langage débute dés les premierssrde vie lorsque le foetus percoit

directement la voix de sa mere puis celles degswatn travers de la paroi abdominale, via le

39 (Brin, Courrier, Lederlé, & Masy, 2004) p.189

40 (Larousse)

41 En Europe, la premiére reconnaissance officielle date de 1988 avec la résolution du
Parlement européen sur les langages gestuels a 'usage des sourds, leur donnant ainsi

le statut de langue reconnue et les aménagements que cela implique (interprétariat ...)
42 (Brin, Courrier, Lederlé, & Masy, 2004) p.189
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liquide amniotique et par le biais de la conducti@seusé® Le Dr. Henry Truby, Professeur
de Pédiatrie et de Linguistique a I'Université deMi, remarque que, a partir du troisieme
trimestre, le feetus se meut en rythme avec le discomaternel. Il rejoint William Liley
(1972), qui a découvert qu'a partir de la®P5semaine, le foetus pouvait avoir des

mouvements rythmés par la timbale de I'orchestrecaus d’un concert symphoniqtfe.

Ces premiéres perceptions auditives ont déja uradtmgur la construction du langage,
car des études ont montré gu’a la naissance le ssbéeconnaitre la voix de sa mére et se
tournera préférentiellement vers celle-ci. Barbisilevsky et une équipe d'obstétriciens de
Hangzhou (Chine) ont trouvé que le foetus est capdlapprendre dans l'utérus, qu’il peut
s’en souvenir et reconnaitre la voix de sa meratavegme de naitre et la différencier de la
voix d’une autre femnf& Sophie Kern, du laboratoire « Dynamique du laegd§ a montré
gue les premiers sons émis par le bébé dépenddanglage maternel, riche en intonations et

tres découpé (ce langage est surnommé « mamane »).

Le contact avec la langue maternelle définit égelenta capacité a entendre et surtout
différencier certains sons. En effet, non seulerfenhourrissons mais aussi les feetus des 36-
40 semaines sont sensibles aux contrastes phoegtipitoutes les langues. Cette capacité
régresse au cours de la premiere année de viedldgtes devenant insensibles aux contrastes
phonétiques des langues étrang®reslous pouvons prendre I'exemple des personnes
allophones, c'est-a-dire des personnes dont laidantaternelle est différente de celle parlée
dans I'endroit ou elles se trouvent. Apparait léarode variante individuelle, qui décrit une
variation du fait d’'une articulation propre a unogpe d’individus. L'exemple le plus
classiquement repris est celui de la réalisationpdanéme [R] au sein de la population
japonaise, qui est si proche de celle du [I] quloouteur japonais ne parvient pas a les

distinguer I'une de l'autre au sein de mots expsrpar un locuteur francais.

Inversement, le locuteur japonais aura des difiésub réaliser ces phonemes de facon
différenciée s’il souhaite s’exprimer en franc&@&st en effet de cette capacité de distinction
des contrastes phonétiques que dépend I'intégratitanreproduction articulatoire correcte de

ces phonemes, c'est-a-dire la boucle audiophoeatdipu les difficultés des enfants sourds a

43 (Sohmer & Freeman, 2004)

44 (Dr Auriol, Septembre 2003)

45 (Kisilevsky, et al., 2003)

46 Laboratoire CNRS / Université Lyon-II
47 (Delahaie, 2009) p.20
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oraliser méme aprés appareillage. Ce phénomertBaesant plus sensible que I'appareillage

est tardif.

Plusieurs étapes permettent donc le développen®ia @dommunication orale : c’est
dans la répétition de mots employés dans diffésesiteations par les parents que I'enfant se
les approprie. D’abord en les entendant, puis g@deutant, puis en les comprenant et en les
mémorisant, pour enfin pouvoir les exprimer. Palagil faut du temps. La langue des signes
peut ainsi venir soutenir la pensée le temps dstitoar les premiers mots du stock lexical de
'enfant, puis elle peut laisser place au langagdépcomplété. Les combinaisons sont
multiples et dépendent des affinités des parentsleet’enfant avec ces systémes de
communication complémentaires. Toutefois ce syst@eneommunication nécessite lui aussi

un réel apprentissage, pour les parents et I'eqp@nimprégnation.

Le développement de la communication au travers du développement psychoaffectif

Considérons maintenant le développement de la conaation d’'un point de vue

psychanalytiqu¥.

Spitz a ainsi étudié le développement psychiquegaet de I'enfant, en s’intéressant plus
particuliérement & sa reconnaissance progressiveatale extérieur et de I'objet matefiiel
La caractéristique du nourrisson étant l'indiffération entre le Moi et le non-Moi, le dedans
et le dehors, le corps propre et celui de la meressort que la réorganisation de I'expérience

du bébé tient alors dans I'établissement de la coniration via trois « organisateurs ».

Cette réorganisation passe dans un premier tempdeptmeux sourire au visage
humain, autour de 1a°8° semaine de vie. Il s'agit d’'une premiére répomgeritionnelle et
dirigée, considérée selon Spitz comme sociale. é de la dyade meére-nourrisson, un tel
signal prend un sens pour la mere qui réagit eséourence. La répétition de cet événement
permet alors a I'enfant d’attacher la représentatle quelque chose d’extérieur a ce qu'il
éprouve en lui-méme et au signal qu’il émet. Caaigrend un sens pour lui, il devient un

acte de langage.

48 (Mazet & Stoléru, 2003)
49 (Spitz, 1971)
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Le second organisateur s'observe entre®l& 6t le 8™ mois, ol I'enfant distingue a
présent le familier de I'étranger, ne répondansplar le sourire & n’importe quel adulte.
Apparait alors « I'angoisse du huitieme mois », §péz interpréte comme une réaction de
déplaisir face a I'étranger mais aussi comme urgoiage liée a I'absence de la mére,
clairement identifiée parmi toutes les autres pares de I'entourage. La mére est a ce stade

I'objet unique des relations de I'enfant.

Le troisieme organisateur d’aprés Spitz est I'agitjon de la négation, qui intervient
entre le 12™ et 18™ mois. Ce non manifeste le début de la communicagi@mantique.
L’enfant comprend et imite le geste de dénégatienlad mere. Il s’agit d’'une véritable
identification a un aspect de l'autre, a I'agressslon I'expression de Anna Freud, qui lui

permet a son tour d’avoir un certain pouvoir sumende extérieur.

En somme, le développement de la communicationdpappui sur la faculté de I'enfant

a se différencier du monde et sur son désir d’Yiquer alors son contrdle.

Si I'on considére a présent les interactions parantrrisson, la relation est congue
comme faite de processus bidirectionnels. Le b&bé&aumis aux influences de ses parents
mais il est également a l'origine de modificatieh®z ces derniers. Ainsi, par ses cris, par ses
sourires, par 'ensemble des signaux et des conuatioins qu’il leur adresse, il contribue a
déterminer leur vécu, leurs satisfactions, leugo@ses, leur culpabilité, et leur estime d’eux-
mémes en tant que parents. En découle le modéldaghé prévalent actuellement de spirale

transactionnelle ou interactionnéfle
Cette spirale définit trois dimensions dans lesrauttions :
- comportementales : au niveau du corps, de la ¢abeg paroles, du regard,
- affectives : importance d’'une « suffisante » harisation affective,

- imaginaires (conscientes) et fantasmagoriques rfsaientes) : influence réciproque
de la vie psychique des deux partenaires.

L’harmonie, la mutualité et la réciprocité de ceteractions sont fonction de différents

facteurs liés aux deux individus :

50 (Mazet & Stoléru, 2003) p.106
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- du co6té de la mére (mais aussi pere, fratrie owuwine partenaire) dépendent sa
disponibilité au moment de I'interaction, ses maddalde puériculture et de soins au

bébé, son état psychologique actuel, sa persoaimdlites relations avec son bébé ;

- du co6té du bébé selon sa vigilance, son attentica alisponibilité au moment de
l'interaction, sa réactivité personnelle aux sdkitons et aux stimuli du partenaire,
son état psychologique, les caractéristiques naissade sa personnalité et de ses

relations avec le partenaire ainsi que les modatiegéson attachement a celui-ci.

Les recherches du pédopsychiatre, professeur ehasglyste américain Daniel Stern
ont porté I'accent sur I'importance de la prosadiielangage maternel, sur les intonations et
sur le rythme, qui paraissent parfois plus impddaamgue le contenu sémantique de ces
paroles’. Il s’avére que la parole maternelle parait adapté stade de développement du
bébé : a la période initiale, le rythme régulierlet longues pauses séparant de courtes

émissions langagiéres, paraissent propres a ne qasstimuler » le nouveau-né.

Vers 4 mois, période ou l'interaction revét souvieagpect du face-a-face et ou le bébé
est trés intéressé par les mimiques, la mere pauttemir cet intérét grace a lintensité des

variations prosodiques et rythmiques.

Dans la période s’étendant de 12 a 24 mois, lerisson s’intéresse beaucoup aux objets
de son environnement et communique avec sa meeairapltopos. La parole maternelle
facilite alors I'exploration de I'environnement pignfant. En effet, les états affectifs de la
meére ont moins d’'importance dans sa parole, cesguiraduit par une diminution des
variations prosodiqgues. Dans un méme temps, sedepaaugmentent en longueur et en

complexité concernant les objets qui intéressenfant.

Il est intéressant par ailleurs d’observer que Be#smois, les émissions vocales de la
mere et du bébé sont principalement simultanéesligagu’a 'age de 9 mois (avant le
langage parlé) les échanges se déroulent beaucmispep alternancé Ceci marque

l'acquisition par I'enfant des tours de parole giaéle & une communication harmonieuse.

Force est de constater que la communication erdrengs et enfant est soumise a de
nombreuses variables, chacune pouvant étre la chwsenal-étre lorsqu’elle vient a étre de

qualité insuffisante. L'insertion du facteur « stéd> au sein de cette spirale interactionnelle

51 (Stern, 1981)
52 (Mazet & Stoléru, 2003)
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vient d’autant plus bouleverser cet equilibre parttéja fragile. En effet, le vécu du handicap
est parfois si difficile qu’il vient bouleverser taere dans la vision qu’elle se fait de son
enfant, fragilisant son état psychologique, la eetidnoins disponible, et démunie dans les

moyens d’entrer en relation avec son bébeé.

Le risque que présente un manque de communicatitve ks parents et I'enfant n’est
ainsi pas négligeable. Les conséquences sont mtemnsent d’ordre langagier et cognitif mais

également d’ordre psychique, intervenant dansveldppement affectif de I'enfant.

Que la prise en charge de la surdité soit oriemége I'appareillage ou non, que I'on ait
un projet oraliste ou non, nous considérons qumtentissage d’'une langue visuo-gestuelle
telle que la Langue des signes francaise s’avééeessant. En effet, le développement de la
pensée chez I'enfant se fait en parallele de celdangage. D'un point de vue philosophique,
un concept (signifi€) ne peut se fixer dans la gens'il n'est pas associé a une forme
(signifiant). Henri Delacroix nous dit ainsi darmmsuvrage_e langage et la penségie « le
langage est un des instruments spirituels qui foament le monde chaotique des sensations
en monde des objets et des représentatidhgOp un enfant sourd profond nait avec
limpossibilité d’accéder au langage oral du faitilgne peut le percevoir. Ainsi, donner acces
a une langue composée de signes permet a I'entarmoohprendre ce qu'il expérimente
intérieurement et extérieurement, tout en lui pétame de se faire lui-méme comprendre. Le
projet peut étre I'oralisation, il s’agit d’un batlong terme qui nécessitera un certain temps
avant d’étre atteint. Prenant en compte cet élémanLSF se présente alors comme un

support indéniable.

Le développement de la communication au CAMSP : vers une communication globale

Ayant a l'esprit ce déroulement dans l'acquisitid@ la communication, la prise en
charge orthophonique s’articule autour de quatrgatifs afin d’accéder au langage :

interagir, dialoguer, donner du sens et évoquer.

C’est dans le but d'y parvenir que les moyens eggdcsont multiformes, c'est-a-dire
tant non-linguistiques que pré-linguistiques egliistiques, d’ou la notion de communication

globale. L’émergence d’un code linguistique va iaégtse favorisée via le travail autour de

53 (Delacroix, 1924)
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'éducation auditive détaillée précédemment, I'eonle signes de la LSF et du FCSC, le
LPC, la langue francaise et l'utilisation de latige labiale, et les supports imagés fixes ou
interactifs (a l'aide de logiciels informatiquesrmettant une représentation visuelle des sons

émis en temps réel).

L’établissement d’un agenda rempli par les parsatde quotidien de leur enfant est 'un
des supports privilegiés de cette communicatiorba En effet, grace a linsertion de
photos, de petits récits, de dessins ... cet agemaistittie une trace qui permet a I'enfant de
se construire des reperes temporels et spatiaartia gesquels pourront se dessiner sa propre
permanence en parallele de son évolution. Il s’@gdlement d’'un support a partir duquel

'échange peut s’instaurer, a 'occasion des sé&adeegroupe par exemple.

L’intérét de cette communication globale résidesadans la proposition a I'enfant sourd
d’'un panel multiforme de solutions, dont il pousamparer selon ses propres affinités afin
d’entrer dans la communication. Toutefois, I'étakdiment de cette communication ne peut
étre optimal que si les parents sont associés téacail et s’ils peuvent s’approprier eux-
mémes ces différents canaux afin de les réemplayec leur enfant. C'est pourquoi la
guidance parentale est un élément indispensablettéenen place pour le bon déroulement de

la prise en charge.

6. La guidance parentale

Les parents sont souvent démunis face au handetgudenfant. L’'une des missions du
CAMSP est alors de leur prodiguer a la fois écotaseils et outils pour mieux le vivre au

quotidien, et ainsi mieux appréhender I'avenir.

> Les entretiens d’entrée et de sortie du CAMSP

Lorsque le diagnostic de surdité est posé par ldegi@ spécialiste, les parents sont
dirigés vers le service du CAMSP Audition pour débla prise en charge. La premiéere étape

de celle-ci consiste en un entretien d’accueil daepsychologue, ou les parents racontent
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leur parcours ainsi que celui de leur enférites informations recueillies concernent le passé
de I'enfant, son développement, son caractereasgsédents, les professions des parents,
leur milieu socio-culturel, leur conception du hemag de leur enfant, comment ils le
décrivent, comment ils vivent cette situation ... @esnées, intégrées au dossier médical,
permettent d’avoir un point de vue global sur lhube familiale dans laquelle évolue le jeune

patient.

En découle l'intérét d'un nouvel entretien a latieodu service, pour constater les

changements et évolutions ayant pu survenir dalapsede temps de la prise en charge.

Nous nous permettrons de souligner brievement &sfices qu’ont pu apporter les
comptes rendus de ces entretiens a notre étude-cCeat en effet grandement contribué a

I'’étude contextuelle des enfants.

» Les groupes de parole

Afin de pouvoir permettre aux parents de partagar vécu vis a vis du handicap, un
groupe de parole a été mis en place au sein du GAMASIition de Nantes. Ayant lieu une
semaine sur quatre, de 15h a 16h le mardi et I#i,jee groupe est ouvert aux proches de
'enfant et leur permet d’échanger sur la faconvdee ces épreuves, de se donner des
conseils ... Il s’agit d’un espace ou ils peuventégrtiser leur souffrance avec des gens
vivant les mémes expériences. Se deéroulant suemps de prise en charge d’enfants en
groupe, les parents de ces enfants peuvent aynsetsbuver pour discuter, souvent rejoints

par d’autres restés ou venus spécialement po@ngestde parole.

Ce groupe de parole est dirigé par la psychologueatvice. Dans un cadre formel,
celle-ci propose un sujet pour débuter la séancdjea avec le vécu des familles et les
besoins de I'enfant : « Aujourd’hui, je serais me&sée si nous parlions de la fagcon dont on
peut aider I'enfant & anticiper les événementsadeies quotidienne ». Il s’agit de générer un
échange de parole entre les parents, différentetié qui s’opére dans la salle d’attente.

L'important étant d’instaurer un échange dans apticité et le respect de lautre, le

54 Notons qu'’il existe une petite proportion de parents qui se rendent a cet entretien
d’accueil simplement pour « voir », sans décision prise quant a I'intégration définitive de
leur enfant au sein du CAMSP.
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professionnel assure ainsi un cadrage des progmsreet d’éviter les emportements afin que
tous puissent parler ensemble. Les parents ontrgléntent peur de lancer eux-mémes un
sujet, préférant se laisser porter. D’'ou l'intéd&in theme présenté par la psychologue, qui
permet d’initier la dynamique de discussion saclpamntaitement que le sujet déviera souvent
et rapidement pour aborder des questions communesear de leurs préoccupations, telles
gue l'autorité, la propreté, le sommeil, I'alimeia ou I'école. L’expérience des uns enrichit

ainsi celle des autres.

Etonnamment, ces groupes de parole fonctionnemhatg@ere particulierement efficace
lorsque les parents se connaissent bien. Quandi@eare ceux-ci se rencontrent en dehors du
CAMSP, le groupe est un espace de discussion diffélu quotidien ou les propos sont

présentés d’'une autre fagon et prennent plus ditapoe.

En outre, il peut parfois arriver gu’un parent tierun discours inadapté, soit envers les
autres personnes présentes, soit concernant ugeptam personnelle de son mode de vie.
Des propos extrémes pouvant blesser, choquer agniergl sont vite source de tensions que la
psychologue va pouvoir modérer par un discours téd@ma le ton, l'ironie, I'attitude) pour
signifier un désaccord et amener la personne actéfl Ce statut de médiateur permet ainsi
également aux parents plus réservés de s’assuilsrgpurront étre écoutés sans craindre les

autres.

Nous pouvons soulever l'intérét d’'un tel groupergua la question de I'orientation de
'enfant a la sortie du CAMSP. En effet, les paseptéchangent leurs points de vue sur
'avenir qu’ils souhaitent a leur enfant et s’irdlwcent alors en exposant les raisons qui les ont
poussés a choisir telle ou telle structure d’adcsdcialisé. Ces discussions font peut étre
bien partie des facteurs essentiels qui détermiméecchoix d’orientation final, bien plus que
les spécificités propres aux différents établissgme.a raison en est probablement que les
conseils émanent alors de personnes qui semblant plus de Iégitimité car ils sont
directement concernés, ce qui crée une sorte destimtionnel lié a des expériences et des

préoccupations communes.

Ce phénomeéne est d’autant plus accentué que lesitenpris en charge au CAMSP
Audition de Nantes bénéficient généralement deca&ade groupe. Ceci met donc en contact
les enfants entre eux ainsi que leurs parentstrouvent alors souhaitable que leurs enfants
soient scolarisés et pris en charge au méme enchpitls se connaissent déja et seraient

moins perdus.
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> Les entretiens individuels

- Avec les parents

Selon la volonté du médecin, il est souhaitable lgagarents d’'un enfant ayant intégré
le CAMSP bénéficient de séances individuelles daqusychologue du service une fois par
mois, sur le temps de prise en charge de I'entamtéalité, la fréquence des rendez-vous est
variable, selon les besoins des parents : parfix-ci vont venir une fois par semaine,
parfois seulement une fois tous les six mois. Bneggertains entretiens peuvent avoir lieu a

la demande de I'orthophoniste s’occupant de I'enfan

Ces consultations formelles sont considérées commmespace situé entre le domaine
médical et la prise en charge de I'enfant, c'ediré-un espace ou I'on peut parler de I'enfant
mais également de soi. C’est ainsi que, de la nméareere que pour les groupes de paroles, a
partir de la question de départ « Comment allesvdComment évolue votre enfant ? », les

parents peuvent dévier rapidement sur leurs pragmesis afin de s’en décharger.

Toutefois, ces rendez-vous ne sont pas imposéespamests viennent de leur plein gré,
sachant que certains sont mal a l'aise a l'idéeaesulter une psychologue et vont tenir une
conduite d’évitement alors qu’ils ont accepté uaange. Tous n'étant pas préts a montrer
leurs faiblesses, il est du role du professioneeled rassurer sans les brusquer. Par ailleurs,

d’autres entretiens plus informels ont également tlans la salle d’attente.
- Avec 'enfant

L’observation de I'enfant par la psychologue sé fiaincipalement dans la salle d’attente
et les couloirs. Parfois, I'enfant est vu en sitwad’orthophonie a I'occasion d’une séance de
groupe. Les entretiens dans le bureau méme soap&xenels et concernent majoritairement
les patients les plus grands, lorsque le besoiresgent de faire passer quelques tests afin
d’objectiver les performances cognitives de I'emfeinde voir son évolution. Ces séances ont

lieu durant 30 minutes sur le temps d’une séanaelaiphonie d’'une heure en groupe.

La psychologue du service ne fait jamais venir pasents spécifiquement pour une

consultation en dehors des temps de prise en chaagé lorsqu’il y a besoin d'un réel
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recadrage concernant certains points éducatif€éducatifs. Par ailleurs, un entretien peut
étre proposé lorsque I'enfant présente des troulilescomportement pour une séance
d’observation, ceci afin de pouvoir suggérer uwigusychologique si besoin est.

> Les ateliers de communication

(Sur le temps des prises en charge de groupe)

Les ateliers de communication ont lieu trois seesisur quatre (la quatrieme étant
réservée au groupe de parole). Régi par une ortimigte du CAMSP, il s’agit d’'un temps ou
les parents bénéficient d'un apprentissage conneres bases du LPCet du FCSE
principalement, ainsi que celles de la PSFParallélement, les parents sont enjoints a
participer & des stages de formation et de peofeatiment s’ils le désirent. La Persagotiere
notamment propose de tels staeainsi que 'ADAPEDA (Association Départementatesd
Amis et Parents d'Enfants Déficients Auditifs) ‘@&LPC> (Association nationale pour la

promotion et le développement de la Langue frapg@aglée Complétée).

7. L'orientation

Le CAMSP est un service qui a pour but d’étre fitaire, en mettant en place assez tot le
relai avec les établissements ou classes spéesleri afin de mettre le plus précocement
possible I'enfant au sein d’'un environnement ditrmal. Toutefois un suivi est maintenu
apres la sortie du service, a I'occasion de bitégsiliers d’audition et de langage au sein du
CHU.

55 Langage Parlé Complété

56 Frangais Complet Signé Codé

57 Langue des Signes Francaise

58 Cf D. Les dispositifs d’accueil et de prise en charge des enfants sourds. (p.49)

59 (Association nationale pour la promotion et le développement de la Langue francaise
Parlée Complétée, 2010)
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La question du choix de l'orientation au sortir GAMSP est ainsi discutée a plusieurs
occasions. Il s’agit de déterminer les besoins 'éefdnt en regard de ce que propose le
service, de ce que demande I'école, de la dispdgibie ses parents, de son avancée dans la
rééducation et de son développement personneliebtation est donc abordée au sein de

plusieurs temps importants dans la vie et la sitélde I'enfant :

- Durant la réunion d’'une équipe éducativdispositif de I'école primaire codifié par
I'article D321-16 du Code de I'éducatfn Elle se compose ainsi des personnes
auxquelles incombe la responsabilité éducative dlame ou d'un groupe d'éleves.
Elle comprend le directeur d'école, le ou les raaitet les parents concernés, le
psychologue scolaire et les enseignants spécialistsrvenant dans [I'école,
éventuellement le médecin de I'éducation natiori@hirmiere scolaire, l'assistante
sociale et les personnels contribuant a la scaléois des éléves handicapés. Le
directeur d'école peut recueillir l'avis des agesu8cialisés des écoles maternelles.
L'équipe éducative doit étre réunie, sous la resgoifité du directeur de I'école,
chaque fois que I'examen de la situation d'un ével'un groupe d'éleves I'exige.
L’équipe éducative de I'établissement scolaire déstuel un éleve handicapé
effectue sa scolarité réalise et conduit le prpgrsonnalisé de scolarisation de celui-

Ci.

- Durant la réunion de I'équipe de suivi de la scadation (ESS), en application de
l'article D. 351-10 du code de I'éducatfinUne ESS comprend nécessairement les
parents ou représentants Iégaux de I'éléeve handéliosipeur ou I'éléve handicapé
majeur, ainsi que lI'enseignant référent qui a eargh le suivi de son parcours
scolaire. Elle inclut également le ou les enseitggni ont en charge sa scolarité, y
compris les enseignants spécialisés exercant aulssiétablissements ou services de
santé ou médico-sociaux, ainsi que les professisrde I'éducation, de la santé (y
compris du secteur libéral) ou des services soctuixconcourent directement a la
mise en ceuvre du projet personnalisé de scolamsadl qu’il a été décidé par la
commission des droits et de I'autonomie des pees®mandicapées (CDA). C'est a

cette occasion que I'orthophoniste et/ou la psyainod du CAMSP est/sont invitée(s)

60 (Ministere de 1'éducation nationale, de I'enseignement supérieur et de la recherche,
2006)
61 (Ministere de 1'éducation nationale, de I'enseignement supérieur et de la recherche,
2006)
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pour y participer, afin de faire le point sur ltustion d’un enfant pris en charge pour
sa surdité. La question du passage de relai du GAM&s un SSEFIS est alors
débattue lorsque le besoin commence a se faires, ssntjointement avec les parents

présents.

Le sujet est également abordé lors de situations phformelles, telles que les
discussions en salle d’attente ou dans les couloitsorientation de leur enfant est pour les
parents source de beaucoup d’'inquiétudes et dagations. En effet, durant le temps de la
prise en charge au sein du CAMSP ceursti alloué leur confiance a I'équipe, ils se sont
familiarisés avec ce service. Le quitter signifexadir & nouveau faire un choix, le bon, celui
qui permettra a leur enfant d’avoir le meilleur @ivepossible. Cette pression nécessite un
travail de guidance d’autant plus important, s’egeat en partie grace a la disponibilité du

personnel lors de ces temps informels.

Les options d’orientation proposées pour le passhbgeelai en ce qui concerne les
enfants atteints de surdité seront détailléesieiltéement au sein de ce chagitre

B. La politigue d’intégration des personnes handicapées : la loi

du 11 février 2005

Dans un premier temps, il conviendrait d’abordendéion de handicap via sa définition

légale :

«Constitue un handicap, au sens de la présenteldg limitation d'activité ou restriction
de participation a la vie en société subie dansesmironnement par une personne en raison

d'une altération substantielle, durable ou défigitd'une ou plusieurs fonctions physiques,

62 Cf D. Les dispositifs d’accueil et de prise en charge des enfants sourds. P.50
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sensorielles, mentales, cognitives ou psychiquas, gblyhandicap ou d'un trouble de santé

invalidant. 3

Bien que le terme d’intégration ait quelques dé#nars qui lui préferent celui d’insertion,
sans oublier la tendance de I'Union Européenndligantle terme d’inclusion, le qualificatif
choisi ne maodifie pas le but de la tendance paoidigctuelle. Le choix de I'intégration totale,
c'est-a-dire a la fois scolaire, sociale et protes®lle, traduit une évolution des mentalités
vis-a-vis de la pleine appartenance des persoramedidapées a notre sociéte. Il s'agit d’'une
évolution culturelle, ou la société se doit de sfalie aux droits de I'ensemble de ses
citoyens. Afin de parvenir a cet objectif, de noewx décrets, lois et circulaires ont été

rédigés pour définir les modalités de sa mise ewredi

La loi du 11 février 2005 est l'une des principaleis sur les droits des personnes
handicapées, depuis la loi de 1975. Elle abordethémes de l'accueil des personnes
handicapées, le droit a compensation, les ressmulieescolarité, I'emploi, I'accessibilité, la

citoyenneté et la participation & la vie socialesieque quelques autres points divers.

De plus, la loi définit les missions et le foncti@ment de la Caisse nationale de

solidarité pour I'autonomie (CNSA).

1. ’accueil des personnes handicapées

La loi du 11 février 2005 crée une Maison départgale des personnes handicapées
dans chaque département, sous la direction du Cgéseral. Elle a une mission d'accueil,
d'information, d'accompagnement et de conseil @esopnes handicapées et de leur famille,

ainsi que de sensibilisation de tous les citoyenisaandicap.

Chaque MDPH met en place une équipe pluridiscipkngqui évalue les besoins de la
personne handicapée, et une Commission des drbide el'autonomie des personnes
handicapées (CDAPH) qui prend les décisions radatia lI'ensemble des droits de la
personne. La CDAPH remplace ainsi les COTOREP &&bn place jusqu’alors.

63 (Journal Officiel de la République Francaise, 2005)
64 (Gérard Zribi, 2011)
65 (Handicap.fr)
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2. Compensation et ressources

La mise en place du droit a la compensation du ibapdconcourt a I'acceés a une vie
sociale et citoyenne complete en permettant a Isopae handicapée de pallier ses
déficiences fonctionnelles grace a I'octroi d’aideshniques, humaines, financiéres ... De
méme, le Plan personnalisé de Compensation, qadpea compte le projet de vie de la
personne, permet le cas échéant de financer uis acoeloisirs, a la culture, au sport, aux

vacances, etc.

Dans le Titre 11l - Chapitre premier - Article 1& ¢ha loi du 11 février 2005, le législateur

précise ainsi :

« Cette compensation consiste & répondre® sesoins, qu'il s'agisse de l'accueil de la
petite enfance, de la scolarité, de I'enseignendenttéducation, de l'insertion professionnelle,
des aménagements du domicile ou du cadre de tragedssaires au plein exercice de sa
citoyenneté et de sa capacité d'autonomie, du aigwement ou de I'aménagement de l'offre
de service, permettant notamment a I'entourage geelsonne handicapée de bénéficier de
temps de répit, du développement de groupes d@mtrmutuelle ou de places en
établissements spécialisés, des aides de touteeratla personne ou aux institutions pour
vivre en milieu ordinaire ou adapté, ou encore atiére d'acces aux procédures et aux
institutions spécifiques au handicap ou aux moyangrestations accompagnant la mise en
ceuvre de la protection juridique régie par le ttedu livre ler du code civil. Ces réponses
adaptées prennent en compte l'accueil et l'accomepagnt nécessaires aux personnes

handicapées qui ne peuvent exprimer seules lesmnise »

3. La scolarité

La loi du 11 février 2005 soutient le droit de chagnfant a une scolarisation en milieu
ordinaire au plus prés de son domicile et a unquaiscscolaire continu et adapté.

66 La personne handicapée
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Dans ce cadre, en lien avec la MDPH, les parent$ §es étroitement associés a
I'ensemble de ce processus, qu'il s'agisse declaiak® d'orientation de leur enfant, ou a la
définition de son projet personnalisé de scolaaeaP.P.S.).

Le Projet Personnalisé de Scolarisation

Le PPS a ainsi été défini par le décret N°2005-1752 dul2€005 concernant le
"Parcours de formation des éléves présentant udidapl : il « définit les modalités de
déroulement de la scolarité et les actions pédagegi psychologiques, éducatives, sociales,
médicales et paramédicales répondant aux besoirEutiars des éleves présentant un
handicap ¥'. Il s’agit de permettre I'accueil ou le maintienl&léve en situation de handicap
dans des conditions ordinaires de scolarité, touagsurant un accompagnement par des
professionnels du monde médical et/ou médico-soCrlprojet est mis en place par I'équipe
pluridisciplinaire de la MDPH, préalablement sotke par les parents. Aprés accord de la
famille, le projet est validé par la CDAPH et trams a I'enseignant référent qui est chargé de

sa mise en ceuvre et de son suivi.

En fonction de la nature du handicap de I'enfamteeson PPS, la scolarisation peut-étre
individuelle et comprendre, ou pas, des aides (me#éescolaires ou transports adaptés,

présence d'un auxiliaire de vie scolaire - AV®t.Jles aménagements.

La scolarisation de I'enfant en situation de haaqaliseut également étre réalisée dans un
cadre collectif, au sein de CLIS (Classes poucllision scolaire) en écoles élémentaires, ou
d'ULIS (Unités spécialisées pour l'inclusion sa@pdans le secondaire.

Les Classes pour I'inclusion scolaire

La CLIS est une classe de I'école et son projet est irdans le projet d'école. Elle a

pour mission d'accueillir de facon différenciée slacertaines écoles élémentaires ou

67 (Ministere de I'éducation nationale, de 'enseignement supérieur et de la recherche,
2006)
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exceptionnellement maternelles, des éleves entisitude handicap afin de leur permettre de

suivre totalement ou partiellement un cursus smlaidinaire.

Le projet de la CLIS peut prévoir I'affectation parspecteur d'académie, directeur des
services départementaux de I'Education nationdigedpersonne exercant les fonctions
d'auxiliaire de vie scolaire collectif. Son actia@ns la classe ou en dehors de la classe, est
destinée a faciliter la vie quotidienne des éléhaasdicapés parmi les autres sur I'ensemble du

temps scolairé®
Il existe quatre catégories de CLIS :

- CLIS 1 : classes destinées aux éleves dont latisituale handicap procede de
troubles des fonctions cognitives ou mentales.dam fpartie les troubles envahissants

du développement ainsi que les troubles spécifigudangage et de la parole.

- CLIS 2 : classes destinées aux éleves en situdBomandicap auditif avec ou sans

troubles associés.

- CLIS 3 : classes destinées aux éléves en situdtohandicap visuel avec ou sans

troubles associés.

- CLIS 4 : classes destinées aux éleves en situdéidrandicap moteur dont font partie
les troubles dyspraxiques, avec ou sans troublesci#s, ainsi qu'aux situations de

pluri-handicap.

Les Unités spécialisées pour l'inclusion scolaire

Les ULIS accueillent des éleves dont le handicap ne perpast d'envisager une
scolarisation individuelle continue dans une classinaire mais qui peuvent bénéficier, dans
le cadre d'un établissement scolaire du second@ddggme scolarisation adaptée. Les ULIS

sont un dispositif permettant la mise en ceuvreRiRS.

Chaque éleve scolarisé au titre des ULIS bénéfsegn ses possibilités, de temps de
scolarisation dans une classe de I'établissemelaiigcou il peut effectuer des apprentissages

scolaires a un rythme proche de celui des autéseel

68 (Ministere de 1'éducation nationale, de la jeunesse et de la vie associative, 2010)
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C'est la commission des droits et de I'autonomg mhrsonnes handicapées (CDAPH)

qui propose l'orientation en ULIS dans le cadré8$ de I'éleve.

Si la nature et la gravité du handicap de I'enfamigent, il peut étre scolarisé au sein
d'un établissement médico-social et suivre, a teropsplet ou adapté, un enseignement, tout

en bénéficiant d'un soutien pédagogique et thétapeuadaptée.

4. L’emploi

L’intégration professionnelle désigne la possiilde I'exercice d’'un emploi de droit
commun en milieu ordinaire. La loi du 11 févriel080pose le principe de non-discrimination

a I'embauche tout en renforcant les mesures inggsg I'embauche.

Le principe d’obligation d’emploi avait été mis eguvre a partir de I'adoption de la loi
n°87-517 en faveur de I'emploi des personnes hapéies. Le Ministere du Travail, de
FEmploi et de la Santé le définit ainsi« Tout employeur du secteur privé et tout
établissement public a caractére industriel et cemial occupant 20 salariés ou plus, doit
employer, dans une proportion de 6 % de son efffsefarié. Cette obligation d’emploi

s’applique établissement par établissement powsrigeprises & établissements multipl&3. »

Depuis cette loi de février 2005, les deux actendéspensables concernant l'insertion
professionnelle des personnes en situation de temdiont les MDPH et le réseau Cap
Emploi (dont la mission consiste a assister lesgrares en situation de handicap dans leur
recherche d’emploi et de mettre en lien les chenché’emploi et les employeur®).

5. L’accessibilité

La loi de 2005 a poseé I'obligation d’'une mise enessibilité, d’ici a 2015, de I'ensemble
des Etablissements recevant du public (commercetes: services publics, lieux de culture,
de loisirs ...), et des réseaux de transport coflebe méme, elle donne I'obligation de

69 (Ministere du Travail, de I'Emploi et de la Santé, 2011)
70 (Medialis - MDPH)
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construire les logements accessibles, de réalesePthns de mise en accessibilité de la voirie

et des espaces publics?..

Dans la situation qui nous concerne, il s’agiraitsad’'une volonté d’introduire plus
d’interprétes francais-LSF dans les établissempubdics, adapter I'enseignement pour une

accessibilité facilitée aux sourds et malentendamgareillés ou non...

6. La citoyenneté et la participation a la vie sociale

L’insertion citoyenne et sociale des personnesiteation de handicap fait I'objet d’'une
partie spécifique, le titre VI « citoyenneté ettig@pation a la vie sociale » dans la loi 2005-
102 pour I'égalité des droits et des chances, ficjpation et la citoyenneté des personnes

handicapées.

S’agissant de l'inclusion citoyenne, ce titre imisdans la loi I'obligation d’accessibilité

aux opérations de vote des personnes en situagitamtdicap.

Elle reconnait également la Langue des Signesdrsa¢LSF) comme une langue a part
entiere (article 75), répondant ainsi a une demamdeenne des associations de personnes en
situation de handicap auditif.

L’'acces au service public pour les personnes emtsin de handicap sensoriel (auditif
ou visuel) est facilité par I'obligation faite awervices de I'Etat, des collectivités locales et
territoriales et des organismes ou individus prfgargés d’une mission de service public, de
proposer des moyens de traduction et de comprérerisiaduction écrite simultanée ou

visuelle par exemple).

L’accessibilité du contenu des médias de grandetécdevient également obligatoire

dans un délai de 5 ans & compter de la promulge#da loi (article 74).

71 (Medialis - MDPH)
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C. L’Etat, son organisation et sa contribution

Les familles touchées par le handicap appartienaedes milieux socio-culturels et
professionnels différents. Les dispositifs propos@st parfois colteux, comme la pose d’un
implant cochléaire a 30 000€. C’est pourquoi |'Eitite des possibilités de financement ainsi

gue des aménagements spéciaux.

1. Les Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH)

Les MDPH sont un lieu unique de service public Misaaccueillir, informer, orienter et
accompagner les personnes handicapées. Crééea [mrplour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté desqgmeres handicapées du 11 février 2005, et
définies par le décret 2005-1587 du 19 décembré,2@3 maisons départementales des
personnes handicapées sont chargées de l'accudé &accompagnement des personnes
handicapées et de leurs proches. Mises en plaeeimiges par le Conseil Général, elles
associent : le Conseil Général, les services dmt/'Hes organismes de protection sociale
(CAF, Caisse d'Allocations Maladie), et des repméa@s des associations représentatives des
personnes en situation de handi€ap.

Chague MDPH exerce une mission d'accueil, d'inftiona d'accompagnement et de
conseil des personnes handicapées et de leur damiisi que de sensibilisation de tous les
citoyens au handicap. Elle met en place et orgamesdonctionnement de |'équipe
pluridisciplinaire, de la CDAPH, de la procédure denciliation interne et désigne la
personne référent pour cette procédure et powgeliion professionnelle. Elle met en ceuvre
'accompagnement nécessaire aux personnes harehcapa leur famille apres I'annonce et

lors de I'évolution de leur handicap.

72 (Medialis - MDPH, 2011)
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Cet accompagnement comprend I'évaluation du hapditdes besoins de compensation
définis en fonction du projet de vie. Ce travaiseria élaborer un plan personnalisé de
compensation (PPC) dont I'instruction et la miseceavre dépend de la MDPH qui assure
l'instruction des demandes (attributions de prestat de cartes, orientation scolaire, médico-
sociale ou professionnelle) et leur exécution apiésision de la CDAPH. Ce travail
d'évaluation concerne également les enfants end&jee scolarisé qui bénéficie de la
définition en lien avec l'équipe pluridisciplingird'un plan personnalisé de scolarisation
(PPS).

Chargée, via la CDAPH, de l'orientation vers lessises ou établissements médico-
sociaux des personnes en situation de handicaRlDBH leur transmet les informations

relatives a ces orientations.

L'équipe pluridisciplinaire des MDPH accueille de®fessionnels provenant de divers
horizons du monde social, sanitaire (médecins, teégapeutes, psychologues...), médico-
social, scolaire, de l'insertion professionnell®a.composition varie en fonction de la nature

des besoins ou du handicap de la personne concérnée

En ce qui concerne I'action du CAMSP, la MDPH sotimex parents le choix entre les
structures de suivi proposées par ses soins lorgigme le temps de passer le relai a un
SSEFIS. La famille établit ainsi un ordre préféientt devra attendre la décision finale de la
MDPH.

2. Les Commissions des droits et de I'autonomie des personnes

handicapées (CDAPH)

Les CDAPH ont été également créées par la loi ddfiétfier 2005 pour I'égalité des
droits et des chances, la participation et la eitmyeté des personnes handicapées. Leur
fonctionnement a été précisé par le décret 200891 19 décembre 2005. Elles sont
composees de représentants du Conseil Généraledases et des établissements publics de

I'Etat (ARS, Académie, etc.), des organismes deegtmn sociale (CAF, CPAM, etc.), des

73 (Medialis - MDPH)
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organisations syndicales, des associations de tgadgleves et des représentants des
personnes handicapées et de leurs familles dégigmdes associations représentatives, et un
membre du conseil départemental consultatif desopees handicapées. La CDAPH est
composeée, pour un tiers de ses membres, de ref@étsede personnes handicapées et de
leurs familles. La CDAPH est indépendante dansBei et ses décisions, la MDPH assure

son secrétariat.

Les décisions de la CDAPH

Au sein de la MDPH, la CDAPH prend toutes les dénis concernant les aides et les
prestations a la lumiére de I'évaluation menéd’'@quipe pluridisciplinaire mise en place au
sein des MDPH (besoins de compensation et élabaratiu plan personnalisé de

compensation du handicap). La CDAPH est compéfenie:

- se prononcer surofientation de la personne handicapée et les mesures propres a

assurer son insertion scolaireu professionnelle et sociale ;
- valider lesPPS;

- désigner les établissements ou services répondantixabesoins de l'enfant /
adolescentou concourant a la rééducation, a I'éducationiealassement et a l'accueil de
I'adulte handicapé ainsi que statuer sur I'accomgragnt des personnes handicapées agées de
plus de soixante ans hébergées dans les strudtacesieil spécialisées ;

- l'attribution, pour l'enfant ou l'adolescent, tlocation d'éducation de l'enfant

handicapéet, éventuellement, de son complément ;
- l'attribution de la carte d'invalidité (CIN) ;

- |'attribution de l'allocation aux adultes hangiéa (AAH) ainsi que de la prestation de

compensation du handicap (PCH) ;
- reconnaitre la qualité de travailleur handicdp@TH).

- la prestation de compensation du handicap sausefd'aides humaines ou techniques,
d'aménagement du logement ou du veéhicule, daid@andiere pour des dépenses

exceptionnelles, ou d'aide animaliére.
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Ainsi, la décision dattribution d'urAVS, ainsi que la détermination de la quotité de
temps nécessaire, relévent de la CDAPH, au titsentissures d’éducation spéciale qui sont a
prévoir dans le cadre du projet individualisé.

L'auxiliaire de vie scolaire peut étre amené aaffer quatre types d’activités

- Des interventions dans la classe définies enartation avec I'enseignant (aide pour
écrire ou manipuler le matériel dont I'éleve a lsou en dehors des temps d’enseignement

(interclasses, repas, ...).

- Des participations aux sorties de classes oagasli@s ou régulieres : en lui apportant
I'aide nécessaire dans tous les actes qu'il ne galiser seul 'AVS permet a I'éléve d’étre

intégré dans toutes les activités qui enrichisEsnapprentissages scolaires.

- L'accomplissement de gestes techniques ne regfugaa une qualification médicale ou
para-médicale particuliére, est un des élément&ie a I'éléve. Cet aspect important des
fonctions de 'AVS exige que soit assurée une faionaa certains gestes d’hygiene ou a
certaines manipulations, ne requérant pas de maidn medicale qui les exclurait de son

champ d’intervention.

- Une collaboration au suivi des projets d’intégnat(réunions d’élaboration ou de
régulation du projet individualisé de I'éléve, p@fation aux rencontres avec la famille,

réunion de I'équipe éducative, ...)

Les auxiliaires de vie scolaire interviennent getprincipal pendant le temps scolaire,
mais aussi dans les activités péri-scolaires (eantjarderie, ...) qui sont une condition de

possibilité de la scolarité. lls ne peuvent cepahddervenir au domicile de I'éleve.

Le Guide-Bareme

Le guide bareme pour I'évaluation des déficiencesineapacités des personnes
handicapées est l'outil utilisé par les CDAPH padéterminer le taux d'incapacité des
demandeurs s'adressant a ces commissions. Ce bslegpeie sur les concepts de déficience
- incapacité - désavantage, proposés par 'OM$egainis de la Classification Internationale

74 (Ministere de I'éducation nationale, de 'enseignement supérieur et de la recherche,
2003)
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des Handicaps depuis les années 80. Il fixe lesrslitaux d’incapacité, d’apres I'importance
de la déficience, celle-ci étant appréciée pardesrcussions sur les capacités fonctionnelles,
ainsi que I'autonomie dans la vie quotidienneett pour 4 demandes possibles :

- Demande d’Allocation d’Education Spéciale
- Demande de carte d’Invalidité
- Demande de carte S D P (Station Debout Pénible)

- Demande d’'Orientation

3. Autre prestation

Il arrive que I'enfant présentant un handicap ngitesa présence continue de I'un de ses
parents. L’allocation journaliere de présence paten(AJPP) est une aide financiére qui
permet alors au parent de compenser l'arrét destvité professionnelle afin de répondre au
besoin de I'enfant. Cette allocation est attribpaela Caisse d’Allocations Familiales (CAF),
apres certificat d'un médecin concernant la nétesbtune présence soutenue d'un parent

aupres de l'enfant et avis favorable du contréldica¢ de I'assurance maladie dont il dépend.

D. Les dispositifs d’accueil et de prise en charge des enfants sourds

Nous abordons a présent le coeur de notre sujet, &@'elire les différentes structures

existant pour la scolarisation et la prise en ohadgs enfants sourds. Etant donnée la
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restriction de notre étude aux enfants sortant AMEP Audition du CHU de Nantes, nous

nous cantonnerons aux structures principales diglan.

En pratique, les parents constituent un dossier dé demander l'intégration d'un
SSEFIS. Envoyé a la MDPH, celle-ci proposera alais établissements : la Persagotiére,
'APAJH et ’ARPLIES. Aprés précision de leur chpbes parents recoivent un courrier de la
MDPH leur notifiant I'acces a leur requéte par RAPH (ou la décision d’un autre service),

permettant ainsi I'inscription au service spécalisdiqué.

1. Les Services de Soutien a 'Education Familiale et a I'Intégration Sociale

(SSEFIS)

Le SESSAD””

Le Service d’Education Spéciale et de Soins & Dien{SESSAD) apporte un soutien
spécialisé aux enfants et adolescents dans Ieffiésedits lieux de vie et d'activités (domicile,
creche, école, etc.) et/ou dans les locaux duarizes enfants sont admis sur décision de la
CDAPH. Les prestations sont prises en charge paiSéaurité sociale. Son équipe
pluridisciplinaire met en ceuvre une prise en chargeoce de I'enfant et 'accompagnement
des familles, puis elle favorise le soutien a lalaité de I'enfant et I'acquisition de

'autonomie.
Le SESSAD est soit autonome soit rattaché a unistament.
Son action est orientée, selon les ages vers :

- la prise en charge précoce pour les enfanta daissance a 6 ans comportant le conseil
et 'accompagnement des familles et de I'entourfagalier de I'enfant, I'approfondissement
du diagnostic, I'aide au développement psychomatstial de I'enfant et la préparation des

orientations collectives ultérieures ;

75 (Ministere de la solidarité, de la santé et de la protection sociale, 1989)
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- le soutien a lintégration scolaire ou a l'acqgiis de I'autonomie comportant
'ensemble des moyens médicaux, paramédicaux, psyetiaux, éducatifs et pédagogiques
adaptés. Les interventions s’accomplissent damgliféérents lieux de vie et d’activité de

I'enfant ou adolescent (domicile, créche, écolet.dams les locaux du service.

Le SESSAD ceuvre en liaison étroite avec le seaeypsychiatrie infanto-juvénile, les
services hospitaliers, la protection maternell@fintile et les centres d’action médicosociale

précoce, les centres médico-psychopédagogiques...

Selon leur spécialité et selon I'age des enfant§SESSAD peut s’appeler difféeremment :
SAFEP (Service d'Accompagnement Familial et d'EtloicaPrécoce), SAAAIS (Service
d'Aide a I'Acquisition de I'Autonomie et a I'Intégion Scolaire), SSAD (Service de Soins et

d'Aide & Domicile) ou, dans le cas qui nous intéeeSSEFIS.

Le SSEFIS

Les SSEFIS interviennent auprés d’enfants défisientditifs agés de trois ans a vingt
ans en intégration scolaire et de leur familles’digit d’accueillir des enfants ou adolescents
sourds ou ayant des troubles complexes du langafjeco capacité d’étre scolarisé en classe
ordinaire ou en CLIS 2.

La mission du SSEFIS consiste a favoriser l'ingertile I'enfant sourd afin de lui
permettre de trouver sa place dans le milieu seotadinaire et dans I'environnement social.
Pour ce faire, le service dispose d'une équipe rdéegsionnels (meédecins phoniatres,
médecins psychiatres, orthophonistes, psychologussseignants spécialisés,...) qui

interviennent aupres de I'enfant en fonction debgssins.

Le SSEFIS intervient au sein des écoles dans ldsgusont scolarisés les enfants, dans

les locaux administratifs du service ou a domicile.

L'intégration d’un SSEFIS permet ainsi une prisecbarge réguliére, adaptée au rythme

de I'enfant et a son organisation familiale.

76 (Calin, Conditions techniques d’autorisation des établissements et des services
prenant en charge des enfants ou adolescents présentant des déficiences intellectuelles
ou inadaptés, 2007)
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La Persagotiere

L’Institut Public la Persagotiére, situé a Rezé,psésentd comme étant un Institut
médico-social public, régi par les dispositionsladoi 2002.2 rénovant I'action sociale et
médico-sociale. Il accueille actuellement 160 etsg@unes sourds et malentendants, des
jeunes présentant des troubles séveres du langage ou sans handicap associé. Les prises

en charge s’articulent autour de 4 poles :

un pole pour les enfants-jeunes sourds et maleatés@n Services de 0 a 16 ans

un podle pour les enfants-jeunes sourds et maleatésnen IES (Institut d'Education

Sensorielle) de 3 a 16 ans

un pole pour les jeunes sourds et malentendarit6 de20 ans

un pole pour les jeunes présentant des Troublesr&edu Langage
Les modalités de prises en charge y sont de 2esatur

- Institut d'Education Sensorielte L'enfant/jeune est scolarisé dans une Unité
d'Enseignement incluse dans une école de I'Educ&tiationale, au sein de trois
sections possibles : la Section d’EnseignementEetutation Spécialisés (SEES), la
Section d’Education pour enfants avec Handicapo@iés (SEHA) ou la Section
d'Initation et de Premiere Formation Professiomn¢lIPFP)

- Services L'enfant/jeune est scolarisé (selon son age$ dan établissement scolaire
proche de son domicile ou de son choix. Le SSEBt3eeservice concerné qui nous

intéresse dans le cadre de ce mémoire.

L'institut définit dans un premier temps les mis&§ de son SSEFIS concernant ses

interventions médico-sociales exercées en colldgilooravec 'Education Nationale :
- Une adaptation et médiation pédagogique

- Des conseils, un soutien et une expertise auprésrdgronnement scolaire

77 (Institut Public LA PERSAGOTIERE, 2012)
78 (Institut Public LA PERSAGOTIERE, 2010)
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- Des conventionnements et partenariats avec ledisSeinents scolaires et de

formation

Dans un second temps, les missions portent suntewentions du SSEFIS au titre de

I'accessibilité :

- Une aide a la communication (interprétariat LSFJec&PC, conseils en matériels

adapteés)
- Une sensibilisation a I'environnement.

Historiquement, les Fréres de Saint Gabriel, dirigér le pére Gabriel Deshayes prirent
la direction de la Persagotiere en I'an 1856, agrée occupés des petites écoles, des
maisons de formation et des écoles de sourds-ndegisis 1841. Le frere Louis en sera le
premier directeur jusqu’en 1890. M. Lemesle ftlégeent I'un des directeufsnotables de
l'institut, en faisant largement avancer I'enseigieat des sourds-muets dans toute la France,
notamment avec la création de la Fédération Ndgodas Associations de Patronage des

Institutions de Sourds-muets et Aveugles de France.

Encore aujourd’hui, la Persagotiere est considéodeme un établissement de référence
pour I'éducation des jeunes Sourds signeurs, gidmn enseignement bilingue francais-LSF.
Elle constitue I'option privilégiée vis-a-vis desfants pour lesquels la surdité ne permet pas
un appareillage et une éducation auditive aux gsiriisant pour I'acquisition du langage

oral. De nombreux enfants sourds nés de parentdsssigneurs y sont également scolarisés.

Du fait de ce passé important, I'Institut Public P&rsagotiere possede une grande
réputation, a laquelle s’ajoute un cadre souveuné Ipour sa beauté du fait des batiments
anciens au sein d’'un parc. De nombreuses confé&astcirmations autour des themes tels

que la surdité et la dysphasie s’y déroulent régeaifhent.

La scolarisation en internat y est par ailleurssgas. En outre, le SSEFIS dispose d’'une

antenne localisée a Chateaubriant.

7911 dirigea la Persagotiere de 1918 a 1939
54



2. L’Association Pour Adultes et Jeunes Handicapés (APAJH)

La Charte d’Arras de 'APAJH, en date du 21 octob8¥8, constitue I'un des textes
fondateurs de cette association. Elle en énoncersgspes, ses moyens et ses missions en

matiére des droits des personnes handicafées.

Ainsi, I'APAJH avait pour principes premiers deréavaloir les « droits des handicapés »
avec une juste valorisation de leur statut sogialuenain, un droit a la vie et au respect dans
toutes les circonstances de leur vie, une intémgragét une compensation, tout en assumant

avec eux leurs différences et en faisant évoluprdbléme de société que pose le handitap.

Aujourd’hui, ces principes sont redéfinis en 3 tesm laicité, citoyenneté, solidarité. Des
lors il s'agit de respecter le fameux article prende la Déclaration Universelle des Droits de
’Homme, qui veut que « Tous les étres humainsseaislibres et égaux en dignité et en
droits. lls sont doués de raison et de consciehdeieent agir les uns envers les autres dans
un esprit de fraternité %

La Fédération des APAJH se décrit comme étanta€@d une association qui représente
les personnes en situation de handicap et une iassoc fortement gestionnaire
d'établissements, de structures et de servicessdannées évoquent un regroupement de 87
associations départementales, 25 000 adhéren@)@5personnes en situation de handicap
accompagnées dans un réseau de 600 établissemsetsiees, gérés soit directement par la

Fédération, soit par les associations départenesftal

Concrétement, il apparait que 'APAJH est un tyfaessbciation possible parmi d’autres
existants en charge de gérer des établissemestrates spécialisés tels que les IME, les

SESSAD ... En I'occurrence le service nous intérassanst le SSEFIS.

Le SSEFIS APAJH de Loire-Atlantique

80 (Fédération des APAJH)

81 (Fédération des APAJH, 1978)

82 (Organisation des Nations Unies, 1948)
83 (Fédération des APAJH)
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Le SSEFIS APAJH de Loire-Atlantique est ainsi I'ues options d’orientation lorsque
'enfant sort du CAMSP Audition de Nantes. Ce segvprésente trois antennes implantées
directement au sein d’écoles, situées a Nanteg\(jeaéts), Rezé (Y. et A. Plancher) et Saint
Nazaire (Jean Jaures). La proximité immeédiate aescétablissements permet la prise en
charge réguliere d’enfants y étant scolarisés esgel d’'Intégration Scolaire (CLIS 2). Les
interventions sont également possibles sur I'engemdles écoles, colleges et lycées du
département?

L’institut ou le service assure sur place le smdical, les soins et les rééducations pour
les jeunes sourds et les jeunes atteints de tregblaplexes du langage. Le travail s’effectue
au sein d’'une équipe pluridisciplinaire qui réutatis les intervenants évoluant autour de
'enfant, c’'est-a-dire les enseignants, les réégura et les membres du personnel médico-

social.
La prise en charge se veut globale et comporta $esobesoins :
-« un suivi médical régulier du handicap et de t'éenéral du jeune,
- l'adaptation prothétique,
- des prises en charge orthophoniques réguliéres,

- des prises en charge en psychomotricité, I'accomgragnt a l'acquisition des

connaissances scolaires,
- un soutien psychologique,
- un accompagnement social,
- un apprentissage de la Langue des Signes Frang3ise.

Le SSEFIS APAJH de Loire-Atlantique concerne lefaets du département pour le
cycle primaire et les jeunes de la région des BElayls-Loire pour le cycle secondaire, ceux-
ci présentant soit une surdité soit des troublesptexes du langage. Peuvent prétendre a une
prise en charge les éleves porteurs de handicageillisc aux instituts de la Durantiere,

habitant les Pays de la Loire, ou les éleves acagmgs par les services médico-sociaux,

84 (APAJH44)
85 (APAJH44)
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habitant et scolarisés dans le département de Bdiaatique. Toutefois 'admission ne peut

se réaliser que sur proposition et notificationadIDPH.

3. Association Régionale des Pays de Loire pour I'Intégration de I’Enfant

Sourd (ARPLIES)®

Créée en 1980 par une orthophoniste mére d’un enfatentendant, I'ARPLIE®S est
une association de parents d’enfants sourds ountealdants ayant pour but d’'intégrer les
enfants atteints de déficience auditive dans ledieunordinaire. C'est a cette fin que
'association a mis en place et gere le SSEFISRimshettes depuis 1983, financé par la
DDASS™ de Loire-Atlantique et sous sa tutelle. Ce sersigi¢ une trentaine d'enfants de 2 &
14 ans, répartis dans tout le département de lAilesttique et scolarisés au sein de
I'Education Nationale quel que soit le niveau dedisé. La distance entre le domicile de
I'enfant et le Service (basé au nord de Nantesege sle 'ARPLIES) n'a pas d'incidence sur

la quantité ou la qualité du suivi mis en place.

L’oralisme est la priorité pour les parents étamimbres de 'ARPLIES concernant leur
enfant sourd. lls considerent que sa langue mdkerest le francais, oral ou écrit, d’ou la
volonté d’'un enseignement unilingue. lls veuleralément que leur enfant soit intégré dans
son milieu ordinaire : famille, école de quartietrtout ce qui fait son environnement naturel.
L’intégration scolaire individuelle, lorsqu’elle tegossible, est ainsi la priorité. Les familles
s’appuient sur I'équipe du SSEFIS pour les accom@aglans la réalisation de ce projet
parental, en intervenant a I'’école ou au domicédealr enfant et en utilisant, si nécessaire,
les outils de communication que sont le LPC (Languancaise Parlée Complétée) et le
FCSC (Francais Complet Signé et Codé).

L’ARPLIES définit ses valeurs par sa volonté afiendétre un lieu d’écoute et
d’échanges entre les parents, les enfants et lefesgionnels, en mettant en avant les
rencontres lors des séances de groupe et lorctieiséa éducatives proposées par le SSEFIS

pendant les vacances scolaires, et les rencontmésalas organisées par l'association.

86 (ARPLIES, 2007)
87 L’association aura pour sigle '’ADAPDES jusqu’en 1982
88 Direction Départementale des Affaires Sanitaires et Sociales
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Professionnels et parents se rencontrent régulenensi possible en présence de I'enfant,
pour faire le point et décider conjointement d'unvs « a la carte » du soutien apporté a

'enfant et a ses éducateurs.

L'un des objectifs clairement établis de 'ARPLIESt de proposer une prise en charge
originale. Se spécificité étant que le SSEFIS &s€ goar une association de parents -
directement concernés par le handicap de la surditgette association se veut unique par
cette proximité immédiate entre parents et professls, garantissant le respect de leur

volonté concernant I'avenir de leur enfant.

4. Le libéral

Il arrive que les orthophonistes en libéral soisallicités pour prendre le relai du
CAMSP, sans intégration de service spécialisé — dowble prise en charge n’étant pas

possible.

Dans quels cas une « simple » prise en chargelénetdibéral est-elle envisageable ?
Principalement lorsque la surdité n'a gqu’un impaghime sur les apprentissages et sur le
développement langagier de l'enfant, ne nécessifmad d’aménagements spécifiques
importants. Cette décision se fonde sur I'objetibrapar des bilans des capacités auditives et

langagieres du jeune patient.

La prise en charge libérale d’'une surdité reposelesiprincipes d’éducation auditive
précédemment développés ainsi que sur un soutiedamigage selon son niveau de
développement. La fréquence des séances varieneticio des besoins de I'enfant et est

également soumise a la disponibilité des parents.

Il est une théorie intéressante a aborder, cellevqudrait qu’orienter son enfant en
libéral permettrait aux parents de concevoir licipdu handicap de leur enfant comme
mineur. Nous pourrions en effet envisager le faiige prise en charge en milieu spécialisé

renverrait sans cesse aux parents I'image d’'umedfahors-norme, différent.
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5. Les spécificités des SSEFIS concernés

Un SSEFIS est ainsi un service spécialisé dontiViee est définie par le Code de
I'action sociale et des famill®s De ce cadre réglementaire découle une certaiifermnité
dans I'organisation de ce service et dans le dénoeiht de ses prises en charge. C’est ce que
nous avons pu constater grace a la présentatiofa deersagotiére, de 'APAJH et de
'ARPLIES.

En somme, si nous pouvons objectiver une spééifipur chacun de ces SSEFIS
présentés, c'est en se référant principalementua deentation quant au développement

langagier.

Ainsi, 'ARPLIES confirme sa volonté oraliste umtjue, tandis que la Persagotiere par
son historique important conserve un bilinguismengais-LSF assumé. Evoluant entre ces

deux positions, 'APAJH se pose en intermédiaire.

Nous pouvons en outre souligner I'impact géographidans la répartition des enfants,
selon leur lieu de résidence. Globalement la Petgag se concentrerait ainsi sur Nantes, sa
périphérie et la partie sud de la Loire-AtlantiqiuAPAJH sur Nantes et la partie ouest, et
ARPLIES sur la partie nord-est. Toutefois, si f@oximité avec un service spécialisé
influence le choix de celui-ci, ce ne sont que dieservations globales et nous ne saurions

affirmer une répartition géographique systématique.

6. Les autres options

Certains enfants ne se dirigent vers aucun de isessitifs. Parfois, la prise en charge
cesse completement. D’autres fois, I'enfant présees troubles associés qui nécessitent une
prise en charge plus importante que celle de lditéurCe peut étre une infirmité motrice

cérébrale, ou des troubles psychologiques et caementaux — I'autisme par exemple.

89 (Code de I'Action Sociale et des Familles, 2009)
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L'institut d’éducation motrice (IEM) La Buissonn&?f, situé & la Chapelle sur Erdre,
accueille ainsi les enfants atteints d’'une défioeemotrice, avec ou sans trouble associé.
Dans un autre domaine, les instituts meédicoédscdt¥ME) accueillent des enfants et
adolescents atteints de déficience mentale. Pluis| les centres médicopsychologiques
précoces (CMPP) assurent quant a eux le dépisegy&ralbles de santé mentale, le soutien
éducatif, la rééducation ou la prise en chargeaffgrtique des enfants, afin de favoriser leur
réadaptation tout en le maintenant dans son ntilituef”.

90 Créé par I’Association des Paralysés de France
91 (Calin, Les Centres Médico-Psycho-Pédagogiques (CMPP))
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lll. Problématique

Ainsi que nous l'avons expose, le parcours d’uraenétteint de surdité est complexe.
De la suspicion a la sortie du CAMSP, I'évolutiom ¢kt enfant est soumise & de nombreux
parametres, d’'une part lies a la nature de satéudiautre part a son contexte familial. Si ses
capacités de récupération auditive, de développecunitif et langagier conditionnent la
réussite de la prise en charge, les parents rdsteptincipaux acteurs de celle-ci de par leur
acceptation du handicap, leur investissementues ldécisions. Ce sont eux qui choisissent la
modalité d’appareillage, le projet éducatif, le got d’aide a la communication privilégié ...
C’est aux parents qu’appartient ainsi le choix, omg@nt, du service qui Ss’occupera

d’accompagner leur enfant dans sa scolarité, ectifonde leurs désirs.

Trois options de SSEFIS sont proposées. Les paosti possibilité de se rendre sur
place pour découvrir les lieux et rencontrer leerirenants. Les familles sont par ailleurs

avides de se rencontrer pour échanger leurs védeigre points de vue.

En outre, les parents sont fregquemment en demarnidéorchations auprés des
professionnels du CAMSP et du médecin ORL. lls adaht en savoir plus concernant les
précédents enfants et leurs orientations, sollitities données objectives et quantifiées dans

le but d’en dégager une tendance a laquelle sérpsans crainte.

L'orientation des enfants sourds vers des strustdfaccueil spécialisées dépend-elle
alors des spécificités des structures quand ayperde prise en charge et selon le niveau de
handicap, ou bien ce choix est-il motivé par d'esittriteres ? S’agit-il d’un choix objectif ou

soumis a la subjectivité des parents ?

Notre problématique s’appuie sur I'apparente miititg¢ des éléments décisionnels :
guels sont les facteurs ayant un impact sur lexcbain service spécialisé, et dans quelle
mesure sont-ils en interaction les uns avec leses@ Peut-on déterminer un critére

prédominant ? Peut-on objectiver des tendances ?
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IV. Hypotheéses

Nous présentons I'hypothése de base selon lagetiroix de I'orientation de I'enfant
atteint de surdité ayant été pris en charge au CRAM&dition de Nantes n’est que peu
soumis aux spécificités de prise en charge desicesrspécialisés, de méme qu’aux

spécificités du handicap de I'enfant.

Nous tenterons d’observer quel est alors I'impactcdntexte familial : au niveau de
'implication des parents dans la prise en chamyéedr enfant, de leur vécu face au handicap,
et du contexte socio-culturel. Nous émettons 'ilgpee qu’un contexte de difficultés au sein
de la famille peut influencer le déroulement demaé&hes et par conséquent I'orientation
finale. De méme, des antécédents familiaux de uptiurraient avoir un réle sur ce choix

via I'expérience que les parents en ont eue.

En outre, nous supposons que les éléments coaeleXtts a la prise en charge
proprement dite ont également un impact : lorsdissussions avec d'autres parents dans la

salle d’attente, pendant les échanges du groupardde ...
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V. Méthodologie

Afin de répondre a la problématique visant a caned@s éléments déterminants dans le
choix de la structure de prise en charge a laesdi CAMSP, nous avons choisi de réaliser
une étude de dossiers médicaux sur 5 ans, repaé@semsi un panel de 40 enfants sortis du
service entre 2007 et 2011.

Pour étudier cet échantillon, une grille d’obsen/ a été réalisée avec le but de couvrir
un maximum d’éléments susceptibles d'étre pertmerns a vis de la décision finale,
explorant ainsi a la fois les aspects factuelsoetextuels de I'enfant pris en charge. Nous
allons ici expliquer pourquoi nous avons choisi ceteres, la maniere dont cette grille a été

remplie lors de I'étude des dossiers médicauxj guns la facon dont elle a été analysée.

A) La grille d’observations

1. Sa construction

Concernant la construction de cette grille, nousnavdécidé de mettre deux colonnes
d’observations pour chaque critére observé. Ert,dfeaecueil des informations s’est fait en
deux temps au cours de I'année : il s'agissait a’alie récolter les données a la lecture du
dossier médical complet (consultations, courri¢rsoenptes-rendus des médecins, bilans et
observations orthophoniques, observations et canptedus de la psychologue et de
'assistante sociale) puis, dans un second temps piformel, de s’entretenir avec les
membres de I'équipe du CAMSP Audition afin d’avidés informations complémentaires.
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L’intérét de tels entretiens résidait dans le tpie certaines informations ne sont pas
inscrites dans le dossier du fait d’'une réserviadmart des professionnels de santé. En effet,
le dossier étant accessible sur la demande dunpatiedes parents, on observe une certaine
autocensure quant aux éléments sensibles tels qui@np sur la personnalité de I'un des
parents. Ces éléments nous permettent cependarirdiane vision plus complete et plus
juste de chaque cas patrticulier. Nous pouvons presidre I'exemple de K.H. dont le dossier
nous dit qu’il s’est retrouvé en APAJH a sa sop@ce qu’il n'y avait plus de place a
'ARPLIES, premier choix des parents. Apres engretavec I'une des orthophonistes, nous
avons appris qu’il s’avérait en fait que la mere lgmfant ne s’était pas occupée des
démarches en temps et en heure. Cet €lément, déaeatrpour notre étude, n’était pas inscrit
dans le dossier.

Nous préciserons enfin que les observations ontrétéeilies au format excel,
permettant de moduler la grille si nécessaire. foig sa structure n’a que trés peu changé au

cours des recherchés

2. Les éléments observés

Les premiéres informations prises en compte somtdites : celle de naissance de
'enfant, celle de la premiere consultation d'und@é@n du service ORL, celles de I'entrée et
sortie du service du CAMSP, mais aussi celles daigpicion et du diagnostic de surdité. Ces
eléments nous permettent de voir combien de tempaagenne s’écoule entre ces diverses

étapes obligatoires du parcours de I'enfant ainside ses parents.

Nous nous interrogeons ainsi sur les questionsasteg : un diagnostic tardif joue-t-il un
réle dans le déroulement de la prise en chargeeP d@lai entre la suspicion et le diagnostic ?
Combien de temps entre le diagnostic posé et waike @rise en charge ? Combien de temps

en moyenne dure le parcours au sein du CAMSP “&litétue-t-il sur le choix du service?

La question des antécédents a un rapport directraatee problématique. En effet, outre
le point de vue uniguement meédical il est inténesske se demander si le fait d’avoir un

parent proche sourd influence la vision des paramtge qu’ils désirent pour leur enfant, et a

92 Cf. Annexe figure 1
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guel point. Une mére va-t-elle choisir d’apprenkdrdéangue des signes a son enfant et de ne
pas lI'appareiller parce gu’elle a un frére signea-t-elle le scolariser au méme endroit ?
Ou au contraire va-t-elle tout faire pour que soriaet ne connaisse pas les mémes

difficultés ?

En ce qui concerne la surdité elle-méme, nous agboisi de ne relever que le type et le
niveau de surdité sans entrer dans les détails,pegtant du principe que le sujet de ce
mémoire ne porte pas sur 'audiogramme. Ainsi, nmouss attacherons a savoir si une surdité
Iégére, moyenne, sévére ou profonde est un cdtérdrée pour tel ou tel établissement, et si
le type de surdité ou I'appareillage le sont égaleinou non. L'incidence de troubles associés

viendra compléter notre analyse

De méme, nous nous intéressons au niveau de corationi de I'enfant, afin de savoir
s’il y a ou non un lien avec le choix du servicengte tenu de leur orientation historique.
Nous nous attachons pour ce faire a observer lalté@d’'expression préférée, les capacités
d’expression et de compréhension, et la persogmnaliitionnelle de I'enfant.

Au sujet des parents, l'accent est porté sur letwation maritale, leur vécu, leur
communication avec leur enfant, ceci afin de medtreelief le contexte dans lequel évoluent
les jeunes patients de notre étude. L'implicati@s gharents dans la prise en charge est

également appréciee.

Enfin, nous prenons note du parcours de I'enfavdang pendant et apres son suivi au

CAMSRP. Il s’agit d’observer les répercussions delsandicap au niveau scolaire.

B) L’analyse

Au sujet du contexte familial dans lequel évolenfant, nous avons sélectionné le Score

d’'Implication Familiale (SIF) élaboré par Mary Pdbeller afin de coter la qualité de cet
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environnement. Ce score, que l'on retrouve dangri@ocole de pose d'un Implant

Cochléaire, se base sur une échelle de 5 gradessd&fmme suit :

Grade 5 (Participation optimale):

- Adaptation de I'environnement familial, les membdesla famille sont engages dans
la prise en charge. lls participent aux sessionsmeation, d’information et prennent

des informations complémentaires;

- lls défendent les droits de leur enfant enversol@éet les différents professionnels.
lls sont de réels partenaires au niveau de la eeatten avec leur enfant, modele
pour le langage, communication aisée avec leurnénfedaptations aux différentes

techniques nécessaires. La famille élargie esstievégalement.

Grade 4 (Bonne Participation):

- Les membres de la famille participant régulierenant réunions et aux sessions. Ils

sont actifs dans la planification du projet powrlenfant.

- lls servent de modele linguistique pour leur enfantentent de s’approprier des
techniques. Quelgues membres sont trés stimulansntent d’'impliquer d’autres

personnes de la famille élargie.

Grade 3 (Participation Moyenne):

- La famille fait des efforts pour comprendre et gjigr au diagnostic.
- La famille vient a la plupart des réunions.

- L’emploi du temps chargé ou d’autres contraintasilfales mettent des limites a
mettre en ceuvre ce qui a été appris. La famillevied’adaptation difficile a mettre

en place.
- Elle s’appuie sur les professionnels pour la peiseharge et 'organisation scolaire.

- Certains membres de la famille sont supports destppour la communication (p. ex

la mere).
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- Les membres de la famille développent quelques tatiaps basiques pour la
communication et souhaitent développer d’autressaidais ont besoin de guidance

et de support.

Grade 2 (Participation médiocre):

- La famille n'accepte pas le diagnostic. La partatipn n’est pas réguliére, la mise en
place des appareils est difficile particulierememtdehors de I'école. Des contraintes
familiales et sociales importantes, difficultés tdiennes a prendre en charge

I'enfant.
- La communication est tres basique et peu efficace.

Grade 1 (Participation limitée):

- Les contraintes familiales dépassent celles degirespécifiques de I'enfant (abus
domestiques, logement). Compréhension limitée de slmdité. Participation

sporadique et/ou peu efficace.

Toutefois cette échelle ne saurait représentdeaelle le cadre familial de I'enfant, tant
les situations sont différentes et complexes. Nmisns ainsi plusieurs cas d’enfants placés a
la Protection de I'Enfance, en famille d’accueik @arents divorcés aux situations tres
compliquées ... Ces éléments sont donc egalementeprisompte dans l'analyse de nos
données, sous une forme synthétique, afin de caen@émettre en relief le SIF. Nous avons

ainsi précisé pour chacun des enfants :
- Parents en couple ou famille monoparent@le guM)
- Dynamique familiale complex®j
- Adoptée @)
- Protection de I'enfance, famille d’accud)(
- Parents avec une difficulté d’ordre intellectuddygique &/ou psychiatriqué/N)
- Notion culturelle ayant un impact fort ('un ou leeux parents étant étranger(s))

(Cu)
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VI. Analyse des résultats

A. Observations objectives : données quantitatives

Afin de mettre en relief les liens de cause a affg@trégissent le parcours de I'enfant
sourd profond appareillé au sein du CAMSP Auditioays avons choisi de condenser nos
observations en effectuant une moyenne des domugahaque année étudiée ainsi que sur
'ensemble des années 2007 a 2011. Pour rappahdé&indiquée correspond a celle ou

I'enfant est sorti du service.

Nous nous effor¢cons ainsi dans un premier tempgpdider des données contextuelles
formelles, pour ainsi parvenir a créer les basemeal’réflexion plus approfondie sur les

dynamiques sous-jacentes au choix du suivi post-GRM

1. La population étudiée

La présente partie a pour objet d’exposer les qadiités des surdités présentées par les
enfants de notre étude. Etant donné que laditeegbadte sur des enfants dont le critére
sélectif était 'année de sortie du CAMSP Auditiolgus sommes conscients du caractere
incomplet de la vision donnée quant a la populatanservice sur ces 5 années. Certains
enfants étant sortis en 2011 en ont ainsi cotogétes sortis plus tét. Il nous apparait que ce
biais est & garder en téte lors de I'analyse ctmedle des facteurs décisionnels vis-a-vis du

choix du service spécialisé.

68



Les étiologies

Au sujet des étiologies des surdités observéess moulignerons d’'une part I'absence
fréequente de désir de la part des parents poupfgmtir la question de I'origine du handicap
de leur enfant, d’autre part le manque de conmaiesaplus complétes pour des recherches
génétiques plus efficacls Ainsi, sur les 42 enfants étudiés, 17 présentemt surdité a
I'étiologie indéterminée, soit 41%. Au sein dese2Bants restants, les surdités de 12 d’entre
eux sont isolées et d’ordre génétique, 3 sont kéas syndrome de Usher, 3 sont survenues
suite a un accouchement prématuré, 3 sont liees andlformations congénitales, 2 sont la
conségquence d’'une neuropathie auditive, 1 d'unéframge néonatale et 1 d'une infection a

cytomégalovirus.

Etiologies des surdités au sein de la population étudiée

M [nconnue

M Génétique

4 Malformation(s)

M Infection a Cytomégalovirus
i Neuropathie auditive

u Souffrance néonatale

i Prématurité

i Syndrome de Usher

Les niveaux et types de surdité

Concernant les niveaux de surdité nous observoes 1§36 des 42 enfants étudiés

présentaient une surdité moyenne, 26% une suigitres et 55% une surdité profonde. Nous

93 Seul le géne de la Connexine 26 a été étudié de facon systématique chez les enfants de notre étude dont
les parents ont accepté la recherche génétique. Aucune suite n’a été donnée a cette exploration apres un
résultat négatif.

69



notons toutefois une tendance pour la surdité muy@nétre moins représentée au fil des ans,
ce qui peut étre expliqué par la volonté du CAM®Psd concentrer sur les cas de surdités

séveres et profondes.
Parallélement, 36% des jeunes patients ont béaéfian implant cochléaire.

Enfin, la totalité des surdités prises en chargEANMSP étaient de type perceptif.

Répartition des niveaux de surdité présentés par les enfants suivis
au CAMSP, par année de sortie du service

100%
90%
80%
70%
60%
50% LI Surdité profonde
40% '
30% M Surdité sévere
20% i Surdité moyenne
10%
0% ' ' ' ' : '

Nous pouvons ainsi tenter de confronter notre peegrinypothese a ces observations : le

niveau de surdité est-il un élément prépondérams tkachoix de I'orientation post-CAMSP ?

En étudiant la répartition des niveaux de surdiés@ntés par les enfants au sein de
chaque lieu de suivi choisi, il nous apparait queisnne pouvons définir de tendance
particuliere. En effet, les surdités moyennes, &véet profondes sont représentées de

maniere équilibrée et cohérente avec les donnéeggentes.

Ainsi, les surdités moyennes sont sous-représepgraspport aux séveres et moyennes,
du fait de leur incidence faible au sein de la pafon étudiée. De méme, I'incidence de ces
surdités moyennes est plus importante en oriemtdibérale car il s’agit d’enfants ayant bien
compensé cette perte modérée de I'audition, n'agensi pas le besoin crucial d’'un suivi par
SSEFIS.
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Si I'on se focalise néanmoins sur les trois SSERI8Js observons sur les 5 années
étudiées que plus de 70% des enfants ayant eggsliviers 'ARPLIES présentaient une
surdité profonde, contre environ 40% pour 'APAX+58% pour la Persagotiére. Peut-on des
lors y objectiver une tendance ? Nous pouvonsitggihent nous poser la question de savoir
si les enfants sourds profonds sont orientés mméfi@lement vers I'ARPLIES ou si
'ARPLIES lui-méme sélectionne en priorité les dess de sourds profonds. La suite de cette
analyse nous donnera un éclairage supplémentairegtmrder cette interrogation, en nous

penchant sur les spécificités des enfants.

Répartition des niveaux de surdité en regard de l'orientation post-
CAMSP (2007-2011)
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Les troubles associés

L'incidence des troubles associés a la surditéedémnts est élevée, pres de 60% d’entre
eux en présentaient. Parmi les troubles assoddégidnts, nous trouvons en premier lieu
l'incidence élevée de troubles du comportement biesa En second lieu viennent les
syndromes (répartis entre des syndromes de Ushertype 1 et des syndromes
polymalformatifs d’étiologie inconnue) et les tréedenvahissants du développement, parfois
avec hyperactivité. D’autres troubles sont obsdesliels qu'une hypotonie buccofaciale, un
mauvais contréle de la sphére ORL, une dysphasidgficit cognitif, ou des problemes liés a

la consanguinité.
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Incidence des types de troubles associés a la surdité

M Comportement

M Syndrome

. Trouble envahissant du
développement

i Sphere ORL

i Dysphasie

i Consanguinité

i Psychomotricité

Si 'on met ces observations en regard du serviceuivi choisi a la sortie du CAMSP,
nous constatons que sur les 25 enfants concernéepdroubles associés a leur surdité 10
ont intégré la Persagotiere (40%), 7 'APAJH (288b)6 'ARPLIES (24%). Deux ont été
orientés ailleurs, I'un pour des raisons géeograpsg I'autre pour intégrer le centre de la
Buissonniére en lien avec son syndrome polymalftfma

La répartition des services spécialisés mis endigt le type de trouble associé ne nous

semble pas définir de tendance quant a une spéziie I'un d’eux pour leur prise en charge.

Répartition des services spécialisés en fonction du trouble associé
7 ~ A—
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2. De la suspicion au diagnostic

La suspicion, la consultation

Dans un premier temps, il est intéressant se comresur le contexte dans lequel
I'enfant arrive au sein du CAMSP. Lors de leur éatrl’histoire de chacun des enfants est
différente quant a la découverte de leur surditésiA nous avons pu observer que I'age
moyen de la suspicion de surdité ne reflete augstématisme. L’écart-type important des
données sur 5 ans (12) reflete bien la difficulb@vant se présenter pour les parents de ne
serait-ce qu’envisager d’avoir un enfant sourd. Néendrons a évoquer par ailleurs la
difficulté pour ces parents de pouvoir objectivarsurdité lorsque la perte est de niveau
moyen, ou lorsqu’elle se présente sous une forrmligve. Un contexte d’otites a répétition

peut également semer le doute et retarder la ges®nscience.

Les données recueillies concernant la populatiodié dans le cadre de ce mémoire
nous indiquent ainsi que si entre 2007 et 2011dgemne des ages des enfants au moment de
la suspicion est de 12 mois, en 2007 elle était@et en 2011 de 7 mois. Quelle peut étre
I'explication d'une telle différence ? Nous pouvonsus interroger sur la qualité de la
prévention effectuée vis-a-vis de la surdité. Hatefes parents sont peut étre mieux informés
aujourd’hui sur les signes d’alerte, ce qui tertdaaexpliquer la baisse de 'age moyen de

suspicion de déficience auditive.

Age moyen de suspicion de surdité
19 20
20 14 = 3
15 4 .- | 11 10
v N g s ’/
5 - \ I .! A . .
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N A Qo) O Q N
NS QSN D
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Par ailleurs, il en va de méme quant au délai emite suspicion et la prise en compte de
celle-ci, c’est-a-dire le premier rendez-vous awise ORL du CHU en vue d’'un dépistage. Il
nous semble important de pointer le fait que leaidéhtre la suspicion de surdité et la
premiére consultation pour bilan d’audition puigtee d'une telle importance. Avec une
moyenne de 10 mois et un écart-type de 12, ceréaifats sont restés jusqu’a prés de 3 ans
sans prise en compte meédicale de leur surdité. iNéas la médiane a 7 mois nous permet

de relativiser sur I'incidence de tels délais, peuivent alors apparaitre anecdotiques.

Age moyen de la 1ére consultation dans le Délai moyen entre la suspicion de surdité et la
service ORL du CHU de Nantes 1ére consultation au service ORL du CHU
37 18
40 A 30 20 -
23 4
15 110 11 q 10
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A R 10 6 H Délai avant la
M Age de la 1ére \
. 5 1 lére
consultation .
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Ces observations soulévent cependant une intefoaogasi la prévention semble s’étre
améliorée ces derniéres années, si les parentplssrd méme de déceler les signes d’alerte,
comment expliquer ces délais importants ? Quelslssrfacteurs entrant en jeu dans la mise

en action ?

Nous pouvons évoquer comme éléments de réponsebdEmatique du temps d’attente
pour l'obtention d’'un rendez-vous aupres d'un médespécialiste, ou simplement la
difficulté d’acceptation vis-a-vis de la surdité ldeir enfant. Ainsi que nous l'avons abordé
plus tét dans ce mémoire, pour un parent réalisehdndicap de son enfant est un
traumatisme. Prendre un rendez-vous chez un sigéeiaignifie pour lui la fin du doute,

apres le diagnostic il ne lui sera plus possiblsaldire que son enfant est « normal ».
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Le diagnostic

Concernant le diagnostic en lui-méme, nous pouwafiirsner que celui-ci est posé avec
rapidité, avec une moyenne de 3 mois aprés la prensbnsultation, une médiane située a 1
mois. Les délais plus longs concernent principatfemdes cas de surdités évolutives,
d’enfants présentant des troubles ORL a répétitand’enfants pour lesquels il fit complexe
de réaliser un bilan d’audition. Ces informatioxplEuent I'écart-type de 8 mois, sachant

par ailleurs que certains enfants étaient diagnoési avant leur passage au CHU de Nantes.

Délai moyen entre la premiere consultation au service ORL du
CHU et le diagnostic de surdité

15

10
10 M Délai avant le

diagnostic de
surdité (mois)

Le tableau ci-dessus présente un délai moyen hégaticernant 'année 2009. Ce
résultat est di au contexte dans lequel trois epsenfants avaient déja bénéficié d’'un bilan
d’audition, a la suite duquel ils se sont vus disigyers le service ORL du CHU de Nantes

pour une prise en charge adaptée.

Par ailleurs, le délai entre diagnostic et applaggl est également trés court. Les chiffres

présentent un temps d’attente moyen d’'1 mois ameangdiane équivalente.

Ces deux informations tendent a montrer I'efficaaie ce premier temps de prise en
charge.
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Ages moyens du diagnostic de surdité et de I'appareillage, et délai moyen
50 - 4040 u Age du diagnostic
40 1 (mois)
2627 2830
30 2122 u Age de
20 V7| l‘“ 'appareillage
A (mois)
0 3 : P . LI Délai (mois)

3. L’entrée au CAMSP, le temps de prise en charge, la sortie

De méme que les délais pour le diagnostic puigpfagillage d’'une surdité, celui entre la
pose du diagnostic et I'entrée dans le service AMEP est court. La moyenne sur les années
2007 a 2011 est de 2 mois cependant la médiana ésmois. La variation s’explique
principalement par le moment du diagnostic. Ainsice dernier est posé peu avant les
vacances scolaires d’éteé, plusieurs enfants nliatégt le service qu’en septembre malgré les

efforts de I'équipe pour étre disponible et réallEntrée le plus tét possible.

Il nous apparait intéressant de considérer a présam plus les délais mais les ages
auxquels les enfants traversent une étape. Ainlgpnsobserve une grande disparité dans les
ages moyens d’entrée dans le service au fil desl'@age moyen de sortie est quant a lui

remarquablement stable.

La disparité des ages dentrée au CAMSP s’expligisgment en regard de nos
observations précédentes : la difficulté des pararguspecter une surdité, celle de I'accepter,
de réagir et de mettre en place une dynamique ide pn charge, puis le délai avant le
diagnostic, ces éléments contribuent a une graadabilité de 'age auquel I'enfant intégrera
le CAMSP. L’étude des données sur les cing dersmi@gn@ées nous donne ainsi un age moyen

d’entrée situé a 28 mois, une médiane équivaleais um écart-type de 15 mois.

Cependant, si I'age d’entrée au CAMSP est condiigpar les moments de la suspicion
et du diagnostic, nous observons une dynamiquérdiffe concernant I'dge de sortie. Les
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données brutes nous donnent une moyenne d’age deisl une médiane a 50 mois et un
ecart-type de 9 mois. La sortie du service se daitéralement au moment des vacances
scolaires d’été, sur une période allant de juire@tesmbre, expliquant en partie I'écart-type.
En regard de ces ages de sortie, la durée moyentzepdise en charge au sein du service est
de 23 mois (médiane équivalente, écart-type dedis)nSi I'on s’'intéresse de plus pres a ces
chiffres, nous observons ainsi qu'une durée desp@is charge plus courte correspond a une

entrée tardive au CAMSP, sans influence sur I'égtadin de prise en charge.

Age moyen d'entrée, de sortie et temps de prise en charge au

CAMSP
£4 55
60 51 i 50 o4& o 47
50 TR (] T u Age d'entrée au CAMSP (mois)
40 1728f 54 28 °“ 30026 | 26

= 1 . 22 | 120 — Y
/’:w [ > | N l N ﬂ“ l: u Age de sortie du CAMSP (mois)

K 9 O > LI Temps de prise en charge au
> N N D D CAMSP (mois)

Comment expliquer cette stabilité relative dangd’ée sortie du CAMSP ? Aprés
analyse, nous sommes forcés de constater quedeetylp niveau de surdité ne jouent en rien
dans la décision de sortie. L'appareillage, la ig@iale récupération auditive, la qualité de

I’éducation auditive sont des facteurs influentsscmmn décisifs.

Il s’avére que 51 mois de vie correspondent a @nd&g4 ans 3 mois. D’un point de vue

scolaire, il s’agit de I'adge auquel les enfantsamten Moyenne Section Maternelle.

Considérons cet age d’'un point de vue développ&aheur le plan langagier, un enfant
dit normo-entendant ainsi &gé peut parler par gsrammpletes, articule clairement sans
substitution de sons, et récite les premiers @sffil va commencer a pouvoir raconter des
histoires connues, répondre au téléphone, répétepkrases complexes, citer une émission
TV, nommer les couleurs, dénombrer et compter didgepequantités ... Sur le plan social,
c’est 'age d’avoir un groupe d’amis, de reconmaguand il est triste ou heureux, de jouer a

des jeux a regles, d’'inventer des histoires. L’'ehfaommence a préter ses jouets, a pouvoir
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étre attentif, se plier aux régles de la colletdivee mettre a la place de I'autre, s’identifier a

des « héros ou héroines’.

S’il est admis que deés I'apparition d’'une surditéyenne le déficit auditif provoque un
retard langagier, il n’engendre cependant pas @edsur les plans cognitif et socralCes
acquisitions se font principalement au sein deol&cOr, une prise en charge du type de celle
proposée au CAMSP Audition nécessite un aménageim@irtant de ce temps scolaire en
plus de I'aménagement dans I'emploi du temps pakeAtrec une prise en charge classique
avec deux rendez-vous minimum par semaine, l'enfaidtant pas scolarisé dans
'environnement proche du CHU a t6t fait de manqieux demi-journées par semaine. Les
premieres années de maternelle étant plus souplés scolarité des éleves, il est plus aisé de

s’arranger avec I'école.

Cependant, vient un temps ou il est nécessairedtdinir les besoins de I'enfant quant a
la prise en charge de sa surdité. La question idest@s se pose alors que I'enfant a grandi et
donc évolué : ou en est-il dans I'appropriation st& audition et de son environnement
sonore ? ou en est-il en ce qui concerne sa relaio monde ? ou en est-il dans son
développement intérieur ? ou en est-il dans seseapgsages ? C’est afin de privilégier cet
aspect a la fois social et cognitif que la trapsitest envisagée, quittant le CAMSP pour un

service spécialisé plus a méme d’intervenir au daimilieu scolaire : le SSEFIS.

En outre, l'indisponibilité parentale est un élémegui tend a prendre de I'importance au
fil des ans: le congé parental prend fin, les abse au travail sont plus difficlement
tolérées, les impératifs financiers, la vie perstlendes parents ... Toutes ces contraintes
prennent le pas sur le bon déroulement de la réiduacau CAMSP, ce que lintervention en
école par les SSEFIS pourra pallier plus aisément.

4. L’orientation dans un service spécialisé

Nous savions que trois structures de SSEFIS sopbpées aux parents, structures parmi

lesquelles ceux-ci doivent faire un choix pour lavs de leur enfant: 'ARPLIES, la

94 (Delahaie, 2009)
95 En dehors de tout autre trouble associé.
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Persagotiére et 'APAJH. Un suivi en libéral pegaement étre préféré. Par ailleurs, il arrive

que I'enfant suive une autre direction, du faitrdeibles associés ou pour d’autres raisons.

Partant dans un premier temps sur une vue glolbales observons une répartition
relativement homogéene sur les 5 années étudiénsi, 6% des enfants se sont vus intégrer
le service de la Persagotiére, 29% I'ARPLIES et 2B®BAJH. 7% des enfants ont débuté

une prise en charge libérale, et les 7% restantpranune autre voie.

Dans un second temps cependant, I'observation destations par année nous révele
une notion de « tendance » quant aux décisionpaents. Ainsi, en 2007 le service de la
Persagotiére a pris le relai pour 43% des enfamts slu CAMSP cette année 13, tandis qu’en
2009 ils n’étaient que 29% a intégrer ce SSEFI&lRement, TARPLIES ne s’est vu confié
aucun enfant en 2010 contre 42% des jeunes pagari211, tout comme I'APAJH qui n'a

pris le relai pour aucun enfant en 2009 puis ednais20% I'an suivant.

Orientation des enfants a la sortie du CAMSP, regroupés par
année de sortie

100% S
90% —
80% _ ‘ —
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zgof | . Persagotiére
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20% [ — u ARPLIES
1o | - o
0% - . , .
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Toutefois, l'interprétation de ces pourcentagesaestaliser en regard des effectifs réels.
En effet, les 43% des enfants sortis du CAMSP eb7 26t ayant choisi la Persagotiere
représentaient ainsi 3 jeunes patients, tandis lgge29% de ceux sortis en 2010 en
représentaient 2. D’ou l'intérét d’une vue en difsaccumulés telle que sur le graphique ci-

apres afin de pouvoir objectiver ou non une réeltelance.
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Effectifs des enfants a la sortie du CAMSP, regroupés par lieu de prise
en charge choisi
16
14
12 2011
10 ‘ 2010
8 : " JR— h
6
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Nous pouvons alors observer une évolution notabseernant 'ARPLIES : ce SSEFIS
est passé de 2 enfants a accueillir en 2007 a29¥h Est-ce di a une plus grande popularité
Oou a une augmentation des capacités d’accueil 3 Mmettrons I'’hypothese selon laquelle
cette augmentation serait liée dans un premier geanun plus grand nombre de places
disponibles du fait de I'absence d’admissions l&mprécédente couplée aux départs annuels,
et dans un second temps a un plus grand effeelffaihts sortants du CAMSP en 2011 (12

patients, contre 7 en 2007).

De méme, la Persagotiere a également accueillif@ntnen 2011, contre 2 les deux
années précédentes. Avec une moyenne de 3 enfanieilds par an, la répartition des
orientations dans ce service spécialisé apparaitmeola plus stable des trois SSEFIS.

Au contraire, apres I'année 2008 ou 5 enfants otégré 'APAJH, celui-ci a vu ses
effectifs chuter depuis : aucune admission en 2008 ,seule en 2010 puis en 2011.

Si les facteurs décisionnels sont encore difficiesléfinir a ce stade de notre étude
concernant le choix du SSEFIS, il s’avere que rmmus/ons d’ores et déja répondre a notre
problématique pour les enfants ayant été dirigés libaral. Nous avons constaté
antérieurement la difficulté de se prononcer sorgact du type et du niveau de surdité quand
a l'orientation post-CAMSP. Cependant, il apparpie le facteur de récupération auditive
influe directement sur le choix d’'un suivi en liakrdes lors que la progression est trés
satisfaisante. Au sortir du CAMSP, ces enfants msgntent pas la nécessité d’'un service

spécialisé pour la suite de leur scolarité.
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B. Les données qualitatives

1. Le contexte familial

Chaque famille arrivant au CAMSP présente un pascdifférent, une histoire unique.

En dressant le portrait de chacune de ces cellafesiales, nous observons que sur les
42 familles 6 sont monoparentales, soit 14%. D'apnée étude de I'INSEE sur les ménages
selon la structure familiale, les familles monopéaées ayant au moins un enfant de moins de
18 ans représentent 5,3% de I'ensemble la popuol&témcaise, soit 13% des ménages avec
enfant(s}®. Tout en conservant & I'esprit la non-représevitétid’'une population de
seulement 42 ménages en regard d’'une moyenne algtiorous pouvons toutefois constater
que la survenue dun handicap au sein d'une famik semble pas augmenter

significativement les probabilités d’éclatementcaée-ci.

Par ailleurs, sur les 42 dossiers étudiés 11 dertrx (soit 26%) dépeignent une
dynamique familiale complexe. Il s’agit de famillegecomposées, de garde alternée
problématique, de parents séparés mais vivant umijensemble, de parents davantage
préoccupés par leur travail ou soumis a des heratmntraignants... Cette dynamique
complexe rend souvent difficile la prise en chaagesein du CAMSP, car elle a frequemment
pour conséguence un certain absentéisme de I'eafenséances de soin étant donné que les

parents sont davantage pris par leurs probléematigersonnelles.

Pouvant étre associés au facteur de dynamiqueidda@dbmplexe, les cas de familles ou

I'enfant est adopté ou placé sous la Protectiofedéance concernent 3 des 42 dossiers.

%6 (Institut national de la statistique et des études économiques, 2011)
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Nous avons également observé pour 9 familles I'chp@ leur culture d’origine sur le
vécu des parents face au handicap. Nous citerexerfiple du pere de S.A., d’origine
tunisienne et de profession musulmane, qui acdaserdité de leur fille sereinement « parce
que c’était son destir’% A I'opposé, nous observons la mére de M.P., caumaise, pour
qui la difféerence culturelle entre la France et pags d’origine semble tres difficile a vivre.
Elle se sent dépassée et peine d’autant plus areonme et a s’'investir dans la rééducation de

son fils.

En outre, 7 des 42 enfants (17%) ont des parerdseptant des troubles d’ordre
physique, psychique et/ou intellectuels - susctgsid’avoir une incidence sur leur parcours

de soin - et 2 d’entre eux évoluent en famille diaeil.

Nous posions I'hypothese selon laquelle le contdatmilial avait un impact dans
I'orientation de I'enfant a sa sortie du CAMSP. & lumiére de nos observations, nous
constatons que cet impact se manifeste en réadits de vécu des parents, avec pour
conséguence une influence - positive ou négatd@ns leur gestion du suivi de leur enfant.

Le choix du SSEFIS en serait donc effectivemeneddpnt mais de maniére indirecte.

Peut-on objectiver cet impact des facteurs contstuntrafamiliaux ? Nos données sont

a mettre en relation avec I'analyse de I'implicatfamiliale observée.

2. L'implication familiale

L’application du Score d’'Implication Familiale sbensemble des familles concernées,
bien que soumise a notre subjectivité lors dedtute du dossier, nous permet d’obtenir une
vision globale de leur fonctionnement au sein duM3®. Il s’agit ici d’explorer les
parametres déterminants dans I'implication famelibur en mesurer 'impact sur le parcours

de I'enfant.

Nous observons une majorité de familles (38%) damplication est maximale, telle

gue décrite au grade 5 du SIF. Prés d'une familtegsiatre se situe au grade 3 ; ce sont

97 L’acceptation de Mr A. reposant explicitement sur sa foi.

82



souvent des familles assez démunies, dans I'optiguse laisser porter par le personnel du
service tout en s’investissant dans la prise emgehdu mieux qu’ils peuvent, selon leurs
limites personnelles. A eux deux les grades 1 edp2ésentent 28% des familles étudiées.
Ainsi, pres d’'un tiers des enfants évolue dansabeslitions insuffisantes d’investissement
parental.

A la lumiére de ces observations, nous pouvondiétabpremier constat : la répartition
des SIF est étonnamment équilibrée, avec une nu@8&amilles a I'implication importante

face a une deuxieme moitié a 'implication moyeonoensuffisante.

Répartition des scores d'implication familiale

14% [
38% X Grade 1
i Grade 2
' I Grade 3

i Grade 4
i Grade 5

Cependant, ce score d'implication familiale ne pmusuffire a lui-méme dans I'étude de
notre population. Il est ainsi indispensable debdErver en lien avec d’autres éléments

d’analyse afin d’en obtenir des éléments de répqoaat a notre problématique.

» Le SIF déterminé par le contexte familial

Nous avons dressé au sein de la partie précédaenpartrait succinct des familles de
notre étude. L'intérét de relever de tels élémehtscontexte intrafamilial réside dans la
nécessité de ne pas tomber dans un piege, celuirdaeourci entre contexte difficile et prise

en charge négligée. Afin d’objectiver ce rapporinfitience, il apparait ainsi adéquat de
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comparer contexte familial et implication familiale€’interprétation de ces chiffres est

délicate tant les facteurs sont intriqués.

Grade moyen du SIF selon les paramétres du contexte familial

5,0

M Grade moyen

M Médiane

i Ecart type

M Co D A P Y Cu

M: Familles monoparentales - Co: Familles dont les parents sont en couple - D:
Dynamique familiale complexe - A: Enfant adopté - P: Enfant placé en famille d'accueil
- W: Parent(s) présentant une difficulté d’ordre intellectuel, physique &/ou
psychiatriqu

Dans un souci de continuité, nous reprendrons fanciogie de la premiéere partie de ce

chapitre sur le contexte familfalafin d’approfondir notre étude.

La situation maritale

Intéressons nous ainsi dans un premier temps fidetlge des familles observées. La
moyenne des grades du SIF concernant les familleoparentales se situe a 2,8 tandis que
celle des familles dont les parents sont en cog@eomposé ou non) monte a 3,5. La
dispersion des grades est également plus faibleqesuderniéres, avec un écart-type de 1,4.

98 Cf. 1. Le contexte familial, p79
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Au sein de ces deux catégories familiales, la témpar des scores refléte cette tendance :

50% des familles monoparentales présentent un 8UF2], face a 26% pour les couples.

Nous pouvons ainsi confirmer I'impact de la sitaatmaritale sur I'implication familiale.
Celui-ci peut s’expliquer par la difficulté pour parent séparé de se retrouver seul face aux
contraintes du handicap, ajoutées aux contraintdmares du quotidien. Pour les deux
familles monoparentales au grade 1 du SIF, lesnparapparaissent dépassés par les

événements et peu disponibles.

Répartition des grades du SIF au Répartition des grades du SIF au
sein des familles monoparentales sein des familles dont les parents
sont en couple

12%

MSIF1 WSIF 1
u SIF 2 7% |aasn L SIF 2
SIF 3 - i L SIE3
u SIF 4 SIFa
M SIF5 USIFS

Cependant, une situation de famille monoparentalpeut augurer systématiquement un
SIF chuté de méme que des parents en couple reassqas invariablement une implication
optimale.

Une dynamique familiale complexe

Il est intéressant d’observer plus en détail lasxdamilles monoparentales montrant un
grade 5 au SIF. En effet, les deux présentent ofil prmilaire avec une dynamique familiale
complexe : les parents sont séparés mais non ésofenfant est a la garde de la mére avec
laquelle il entretient une relation fusionnelleeunere qui adopte un comportement proche de
celui d’'une éducatrice. Cette hyper implication ilaate est ainsi directement liée a la
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situation maritale compliguée des parents, dontiant a une volonté de surcompenser

I'absence du deuxieme parent.

La dynamique familiale complexe peut donc affepsitivement le score d’'implication.
Cependant, I'attention doit étre portée égalemantasqualité de cette implication. En effet,
adopter un role de thérapeute peut étre néfastdaisl pour le parent et pour I'enfant. C'est
pourquoi si une implication importante est bénédigufaut néanmoins conserver a I'esprit la

place et la mission de chacun.

Parallelement, I'effet inverse peut s’observer. 8lptendrons I'exemple des parents de la
petite T.F. lls sont ensemble mais leurs difficaili® communication, I'indisponibilité du péere
routier et leur refus d’accepter le handicap déhent sur une implication familiale

véritablement déficitaire : leur SIF se situe a 1.

Toutefois, la répartition des SIF au sein des mésmagpncernés par une dynamique
familiale complexe nous permet d'observer que lesres d'implication insuffisants ne
représentent que 27% des familles. Ceci pourriétee une volonté plus marquée de la part
des parents de soustraire leur enfant aux problémeafamiliaux rencontrés, en se

concentrant sur sa prise en charge.

Répartition des grades du SIF au sein des ménages
présentant une dynamique familiale complexe
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Les cas particuliers de I'adoption et du placement en famille d’accueil

Parmi les enfants de la population de notre étlied’eux a été adopté et deux sont en
famille d’accueil, placés sous la Protection deféece. Ce sont deux types de situation bien

particuliers que nous tenions a différencier deseaudynamiques familiales complexes. En
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effet, ces enfants évoluent a présent au seinrdidlda différentes de celles originelles. C’est
donc a ces familles, a présent Iégalement resplassdb I'enfant, que le score d’'implication
a été attribué.

Partant de cette distinction le SIF des parentdaiion de la jeune L.P. se situe a 5,
celui de la famille d’accueil de M.A. également|eescore de la famille d’accueil de W.G. est

évalué a 4.

De tels scores d'implication, élevés, s’expliquentpartie par le fait que les nouvelles
familles sont déja informées du handicap de sup#éenté par I'enfant gu’ils recueillent. Il
s’agit donc d’'un parametre pris en compte desdéaision de s’occuper de lui. D’autant plus
gue les parents d’accueil se voient confiée lamesabilité d’assurer un meilleur cadre de vie
pour I'enfant que le précédent, ce qui peut étrerjmété comme un devoir d’implication plus

important que d’ordinaire.

Des parents souffrant de leurs propres maux

Jusqu’a présent I'accent a été placé sur le hamdieasurdité de I'enfant. Néanmoins, il

serait dangereux de négliger les difficultés desmia.

Sur les 7 familles repérées, 3 présentent ainsiparent suivi pour des troubles

psychiatriques. Ces parents sont par ailleursgéparés.

Si pour le petit M.B. les difficultés psychiatricude I'un de ses parents n'a pas d'impact
sur le degré d'implication familiale (avec un grasl@au SIF), ce n'est pas le cas pour M.H.
(SIF a 1). En ce qui concerne le troisieme enfantouble psychiatrique du parent a eu pour
conséqguence la décision d’'un placement en Protedgd’enfance. Le score étant appliqué a
la famille d’accueil comme nous I'avons vu précédent, en découle un score d’'implication

familiale élevé (SIF a 5).
Deux des familles concernent quant a elles desfsaadteints de déficit intellectuel.

Dans le premier cas, ce déficit résulte d’'une angsinité des parents, étant cousins
germains. Celle-ci est elle-méme liée a une compesaulturelle. Bien que leur implication,
tres insuffisante (SIF au grade 1), semble davanliég a cette composante culturelle qu'a

leur propre difficulté intellectuelle, 'impact deette derniere sur leur facon d’appréhender le
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handicap est également a prendre en compte. Catecif, ce facteur n’influence pas
'implication mais la motivation du choix du suige leur enfant. Du fait de leurs antécédents,
les parents ont ainsi refusé pour le jeune K.O. anentation en IME. Nous y reviendrons

ultérieurement.

Dans le second cas, il s'agit du deuxiéme des &nfplacés sous la Protection de
'enfance. Le méme schéma se retrouve : suite asuffisances parentales liees au déficit
intellectuel, I'enfant a intégré une famille d’aedu dont I'implication s’avere importante
(SIF au grade 4).

Enfin, pour les deux autres familles I'un des ptgasst atteint d’'un handicap physique

invalidant.

La premiére de ces familles présente un SIF auegPadLa mere, invalidée par un
handicap au genou, est en souffrance face auxuliffs ajoutées par le handicap de sa fille.
Du fait d’antécédents psychiatriques et de tendiamsliales s’y ajoutant, le bon déroulement

de la prise en charge s’est ainsi heurté a plusi@stacles.

Au sujet de la deuxieme famille, I'investissemesttraitigé (SIF au grade 3). Cependant,
le handicap de la mere n'y est pas directement tafpeL || est davantage question ici de
I'acceptation pénible du handicap de son enfant;iié par un syndrome polymalformatif. Le
désinvestissement résulterait alors plutét de Ficdité pour les parents de se sentir
entierement accompagnés par un CAMSP spécialisel@aalition alors que leur fille souffre

également de troubles moteurs.

Les notions de différences culturelles et d’adaptation

Ainsi que nous l'avons précisé précédemment, surdle dossiers étudiés 9 nous ont
interpelés par I'impact de la composante culturdlie répartition des scores d’'implication
familiale de cette population précise est notabl@rhemogene. Contrairement a la situation
maritale, on ne peut affirmer ici qu’il existe utendance positive ou négative quant a

I'influence de ce facteur.

99 3. La motivation du choix (p91)
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Répartition des grades du SIF au sein des familles ou se
présente l'influence de la composante culturelle

- 5 MSIF 1

S — % M SIF 2
P’ % 4 W SIF 3
22% u SIF 4

uSIF5

Nous débuterons notre analyse par un retour sceidade K.O. Ses parents sont atteints
d’'un déficit intellectuel liés a leur consanguinitéet enfant évolue au sein d’'une famille
d’origine turque, le turc étant la langue uniqudéma la maison. Cette composante culturelle
et linguistique, amplifiée par le fait que la meeeparle pas le frangais, vient freiner la prise
en charge de leur fils. En effet, nous avons vmportance du bain de langage dans le
développement de I'éducation auditive, ainsi quie ae la communication entre parents et
personnel soignant. La guidance parentale impassihl fait du manque d’échanges méme
avec le pere, et le manque de stimulation malgngitleme régulier des séances nous ont

conduits a situer cette famille au grade 1 du SIF.

Un autre exemple est celui de la mére de la pEti®&, d’origine ivoirienne. Le SIF de
cette famille est évalué a 2, car cette maman expbien ses difficultés non seulement a
s’adapter aux normes francaises mais égalemengamiser autant sa vie pour sa fille. En
effet, c’est pour prendre en charge la surdité@.Ejue ses parents ont quitté la Céte d’lvoire.
Ces informations s’inscrivent dans un contexteaimpréhension du handicap de la part de

cette meére, avec une sous-stimulation communiaatitmvis-a-vis de son enfant.

Un cas particulierement intéressant vient contraste observations, celui de V.C. Cet
enfant est issu d’'un couple de roms arrivés en deran septembre 2008. Aidés d'un
interpréte ces parents ont lancé les démarchesgrendre en charge la surdité profonde de
leur fils. lls sont venus aux séances ensembla@ssint, produisant d’'importants efforts
pour comprendre la situation et la conduite a supaur le bien de V.C., tres attentifs a son
évolution. Alors que leur implication était maxiraglhous pouvons lui attribuer le score de
5), leur enfant scolarisé et en attente d’une mbiseplant cochléaire, la famille a cessé de

venir soudainement, les procédures ont été intgrues: ils étaient repartis pour la Belgique.
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Que penser dun tel cas particulier? Nous pensiasléquat d’espérer établir une
observation généralisable a partir de cette sdnasi ce n’est que les différences culturelles

ne peuvent étre associées systématiqguement a ur@dafranchissable.

» Le SIF déterminant le parcours de I’enfant

Nous avons pu objectiver en quoi le contexte fahilétermine I'implication des
familles dans la prise en charge du handicap declefiant. A présent, nous pouvons explorer

les situations ou se manifeste I'impact de ceti@isation parentale.

Il est intéressant de noter que le grade du Siemercute sur 'dge moyen de suspicion
de la surdité de I'enfant. Ainsi, nous observonstoart de 3 mois supplémentaires pour les
familles du grade 1 par rapport a celles du gradenZecart de 4 mois concernant la médiane

avec une dispersion presque équivalente.

Age moyen de suspicion de la surdité selon le grade du SIF

11 10 # Age moyen de suspicion (mois)

81 M Médiane (mois)

4 Ecart type (mois)

Un autre aspect du parcours de soin de I'enfantgaiétre mis en lien avec le SIF de sa
famille est le délai entre cet age de suspiciofagiremiere consultation. Nous tendons a
retrouver la méme dynamique que précédemment .care daible d’'implication familiale

semble retarder le moment de la consultation eardedes résultats des familles au grade 5.
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Délai moyen entre 1'adge de suspicion et la premiére consultation, selon
le grade du SIF

13 1211 M Délai moyen (mois)
— g M Médiane (mois)
l i ljr 4 Ecart type (mois)
T - T _!
4 5

» Le SIF et I'orientation : quelle influence ?

L'implication familiale peut-elle étre un facteue ghoids dans l'orientation de I'enfant ?
Observons dans un premier temps les données igiaistdes répartitions aprés notification

de la MDPH, c'est-a-dire I'orientation finale.

Répartition du SSEFIS intégré en fonction du SIF

A A
100% 3

80% 2 N
i Persagotiere

60%
M APAJH

40%

’ u ARPLIES

20%

O% = T T T T - T
Grade 1 Grade 2 Grade 3 Grade 4 Grade 5

Il nous semble notable d’emblée la répartitionipaliere des familles présentant un SIF

au grade 1 mise en lien avec celles au grade %ffleh les deux tiers des premiéres, peu
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impliquées, ont intégré leur enfant au sein du SSEle la Persagotiere, tandis que la moitié

des deuxiémes, a I'implication maximale, a choASRPLIES.

Peut-on y voir une préférence quant au passagelaeenvers la Persagotiere de la part
des parents ayant des difficultés a s’investir dangrise en charge de leur enfant ? Si I'on
s’intéresse au cas par cas sur les quatre enfantgmmeés, il est mentionné pour deux d’entre
eux le choix de la Persagotiére pour des raisoagyahisation, les parents étant tres peu

disponibles.

En outre, le cas du petit K.H. est une manifestatiberessante de I'impact d’'un manque
d’investissement familial. Son SIF est au gradefyencé majoritairement par la situation
monoparentale. Il a intégré a la rentrée 2008 teice de 'APAJH. A l'origine, la mére
souhaitait qu’il soit suivi par 'ARPLIES, mais ella oublié de réaliser le dossier

d’inscription.

Un autre cas notable est celui de P.M. La prisetarge au sein du CAMSP devait
prendre fin en 2009. L’'enfant est sorti du sengoer y revenir peu aprées car la mére n’avait
pas bien compris I'organisation des démarches atait’ pas non plus constitué le dossier
pour le passage de relai. Le SIF de cette famdteaa grade 2, dominé par la composante

culturelle.

En ce qui concerne 'ARPLIES, les familles ayant3iR au grade 5 ont toutes opté pour

ce service en raison de sa spécificité oraliste.

Nous pouvons ainsi établir qu’'une grande impligatians la prise en charge du handicap
de leur enfant conduit les parents a détermineht@x du service spécialisé en fonction du
projet éducatif qu'ils auront eu a cceur de défendess lors, le choix n’est pas contraint par
les possibilités familiales mais principalement m@iaux questions de l'avenir éducatif de
'enfant. Toutefois, il est intéressant de notee des familles en question sont également

celles de notre panel avec les plus hautes atteist@svis de leur enfant.

En somme, il ressort de cette étude que l'implicafiamiliale est un facteur de poids
dans l'orientation de I'enfant. Toutefois ce facteua pas d’incidence directe quant au
service spécifigue qui sera préféré, s'agissantopld’une influence sur la maniere

d’appréhender cette décision par les parents.
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C. La motivation du choix

1. Les motivations explicites

A la lecture de nos dossiers, nous avons pu eétallisieurs catégories dans les
motivations du choix du SSEFIS. Voici la liste enbiive des types de choix que nous avons

dégagés :

- Un choix « accompagné » (43%) : les parents oiitevigs différents établissements
proposeés, se sont renseignés sur leurs spécifiatéschoisi en accord avec leur

ressenti.

- Un choix «influencé » (21%) : les parents ontat&ontact avec des proches ou des
connaissances qui leur ont raconté leur expériemeceayui travaillent dans I'un des
services. L'influence des discussions entre parehts CAMSP est également

soulignée.

- Un choix «contraint » (19%) : les parents sontnsisua des contraintes d’ordre

familial, professionnel, géographique, personnel ...

- Un choix « déterminé » (17%) : les parents ontid@e précise de ce qu'ils attendent

pour leur enfant tout comme ils ont une idée pedis service qu’ils veulent.

Le choix du SSEFIS sur simple visite représenteakede 18 enfants sur les 42 étudiés.
Parallelement, seules 7 familles sur 'ensembl@ahel ont effectué un choix « déterminé ».
Cette détermination reposait principalement sursleécificités d’approche du langage du

service en question.

La contrainte a été le facteur essentiel de décisiur 8 familles. Il a pu s’agir d’'une
contrainte géographique : des parents habitantdee&&int Nazaire ont placé leur enfant dans
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I'antenne de I'APAJH qui s’y trouve. De méme, dales enfants de notre étude ont vu leur
suivi s’arréter en raison de déménagements — l'eaxdétant rom, les parents ont di quitter
la France soudainement. La contrainte s’est égaieprésentée sous la forme d’un manque

de places dans le service convoité. Nous pouvons

Pour la question des antécédents familiaux, noaasapu observer au fil des cas que si
ceux ci ont une influence que l'on devine intuitient, il est impossible de tirer une
généralité tant le vécu est différent pour chagersgnne. En effet, nous avons en cas clinique
deux exemples completement opposés. D’'une parts agans une mere dont le frere est
sourd signeur : elle a choisi de placer sa fillesain de 'ARPLIES parce que, selon ses
propos, elle ne souhaitait pas que son enfant ih@a® intégré et vive dans son « monde de
sourd ». D’autre part, nous avons I'exemple d’'un&eapetite fille, sortie du CAMSP en
2007, qui a intégré la Persagotiere parce quedises cousins y avait été suivi. De méme
pour une maman elle-méme malentendante qui av@itséblarisée a I'APAJH et qui a

souhaité le méme relais pour son fils.

2. Un lien avec le SIF?

Afin de vérifier notre constatation précédente qualimpact du SIF sur la décision du
service spécialisé choisi, hous avons mis en ogldés scores de notre échantillon avec les

types de choix listés.

Répartition des SIF au sein des Répartition des SIF au sein des
familles ayant effectué un choix familles ayant effectué un choix
influencé contraint

0%
M SIF 1 _ MSIF 1
o 22% 45% uSIF 2 38% ) uSIF 2
o m , LSIF 3 \?,/12% WSIF3
L u SIF 4 u SIF 4
uSIF 5 0% uSIF 5
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Il apparait que les familles au grade 1 du SIF pbug représentées dans la catégorie des
choix influencés. Celles au grade 2 sont majodatanlans la catégorie des choix contraints.
Une implication insuffisante semble donc étre aisdde a une soumission aux facteurs

décisionnels extérieurs.

En revanche, les familles ayant effectué un chaigzompagné sont principalement
situées aux grades 5, 4 et 3. Par ailleurs, cordfioremt & I'idée que nous avions avancée, les
choix déterminés n’'ont été effectués que par dedlés dont le SIF se situe a 3 et plus, dont
57% a b.

Répartition des SIF au sein des Répartition des SIF au sein des
familles ayant effectué un choix familles ayant effectué un choix
accompagné déterminé
11% 0% __ 0%
C 6% MSIF 1 = M SIF 1
39% = M SIF 2 9% 4 SIF 2
33% 4 LSIF 3 LSIF3
u SIF 4 u SIF 4
M SIF 5 1 SIF 5

Ainsi, plus I'implication est importante et plus d&cision d’orientation est soumise aux
criteres personnels des parents. C'est ce qui qlia proportion non négligeable de
familles situées au grade 5 du SIF au sein de ehggue de décision établi précédemment.
En effet, une famille impliquée dans la prise eargke de son enfant ne signifie pas forcément
que les parents savent exactement I'orientatiodsgspuhaitent lui donner. lls peuvent alors
se reposer sur 'accompagnement des professiommet® laisser porter par leur ressenti suite
a la découverte des difféerents lieux d’accueis:rgprésentent 39% de ceux qui ont fait ce
type de choix entre 2007 et 2011. De méme qu’ilaveet décider de s’appuyer sur
I'expérience de leurs proches, d’'ou une proportler22% concernant les choix influencés.
En outre, les 38% des familles soumises au chamraimt 'ont été face a des obligations
géographiques pour les deux tiers, et a une intphbigspar manque de place pour le tiers

restant.
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VII. Discussion

Nous pouvons a présent restituer ici les constataaus sont apparus.

Concernant le fonctionnement du CAMSP :

- Des lors que les parents ont consultés le médedéaidiste, le déroulement de la
prise en charge s’effectue rapidement et efficaceme

- L’age d’entrée des enfants au service est variabléonction de I'adge de suspicion
des parents, mais I'age de sortie est stable. €elest motivé vers 5 ans par les

besoins éducatifs et sociaux du patient.

- La population prise en charge est majoritairememistituée d’individus ayant une

déficience auditive sévere a profonde.

Concernant le parcours de I'enfant :

Le type, le niveau et I'appareillage de la surditént pas d’incidence systématique

sur ce parcours de soin.

- Les troubles associés ont une incidence directéesthoix de la structure a la sortie

du CAMSP s’ils sont d'importance majeure par rappardéficit auditif.

- Le niveau de récupération auditive et la qualitél'dducation auditive impactent
directement la décision lorsqu’ils sont bons, cae vrientation en milieu ordinaire

avec une prise en charge orthophonique libérafé.suf

- Les différences entre les trois SSEFIS proposés pdncipalement relatives a

'approche langagiere privilégi€e : I'oralismecledage et la langue des signes.

- Les caractéristiques objectives du handicap dddidret de ses besoins ne semblent

pas régir la prise de décision de facon prépontkran

- Le choix du SSEFIS est effectué par les parents smatre modalités directes :

accompagneé, influenceé, contraint et déterminé.
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- Ces modalités sont elles-mémes soumises aux faateatextuels intrafamiliaux, en
interaction avec la qualité de limplication faralé dans la prise en charge du
handicap de leur enfant. L'influence est donc ieche.

- L'implication familiale détermine la facon d’appseitder le parcours de soin mais

n’est pas gage de qualité quant a la manifestdtaotette implication.

.Ces observations tendent a valider notre hypotlseésen laquelle l'orientation des
enfants sortant du CAMSP Audition dépend d’élémeiétsisionnels multifactoriels, au-dela

des criteres directement liés a leur surdité.

L’hypothése du role important du contexte intrafieahiest également validée, ainsi que
celle concernant l'influence des discussions empi@eents et intervenants ainsi qu’entre

familles de patients.

Toutefois, il nous semble nécessaire de précisdescbiais qui nous sont apparus au
cours de l'analyse des données. En effet, notrdeét@pose sur les observations des
professionnels ayant évolué autour de I'enfantaetagille et les ayant consignées dans le
dossier médical. Ces observations restent délieatggpréhender, du fait de la subjectivité de
leurs auteurs ainsi que notre propre subjectivit® lacture des dossiers. Mais la difficulté a
également surtout relevé du fait de I'accessibiditéx parents de ce dossier. Ainsi, des
éléments sont parfois passés sous silence afie gasirisquer un conflit avec les familles. Or
ces éléments sont justement précieux quant a lgpm@éransion de la situation et I'analyse

plus fine du contexte.

Par ailleurs, il serait intéressant de confronts gbservations statistiques a la réalité a
venir. Ce travail s'inscrirait ainsi dans une amm® de guidance parentale aupres des
familles. Nous pourrions envisager une applicattele que le repérage des niveaux
d’'implication familiale pour tenter de prévoir gaahécanismes seront a I'ceuvre dans leur
choix du suivi et ainsi pouvoir proposer des regs&ments toujours plus adaptés a leurs
besoins. Les implications se trouvent également@é du passage de relais avec le service

spécialisé, avec une meilleure appréhension déah¢et du contexte dans lequel il évolue.
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VIII. Conclusion

L’étude des données recueillies au sein des desdes 42 patients sortis du CAMSP
Audition du CHU H6étel Dieu a Nantes nous permetrdeux comprendre le déroulement de
leur parcours de soin. Il s’agit ici d'un état desix, d’'une analyse a la fois transversale et
longitudinale, avec une portée au niveau de laangd parentale.

Ce travail tend a révéler des mécanismes décid®muant a I'orientation au sortir du
CAMSP relevant a l'origine du contexte intrafaniilidinsi, chaque élément de ce contexte
vient déterminer I'importance de I'implication faiale, implication qui elle-méme détermine
'approche des parents vis-a-vis du suivi de |lenfalt, approche qui a son tour aura une

incidence sur le choix final de I'orientation.

Toutefois, il est important de souligner qu'un até de difficultés familiales ne peut
étre en aucun cas associé systématiquement a wquendiimplication, de méme qu’une forte
implication ne peut I'étre a un contexte sans molatique familiale particuliére. En outre la
gualité de cette implication n’est pas corrélablgoa intensité. Par ailleurs, les antécédents

s’ils ont une influence observable ne sont guéédiptifs du choix final.

Les critéres objectifs, tels que les caractéristiqde la surdité, les troubles associés, le
déroulement dans le temps des étapes de la pricieaege (ages de suspicion, de diagnostic,
d’appareillage, d’entrée et de sortie) ainsi que sfficacité, apparaissent alors comme des
facteurs externes a la décision des lors qu'ilnaaifestent pas une redirection évidente hors
des SSEFIS.

Le choix du suivi serait donc principalement soumia subjectivité des parents et sous
linfluence essentielle de leur contexte intrafaahil Sachant cela, plusieurs questions se
posent alors :

Comment appréhender cette subjectivité pour pouweitre en relief les besoins réels de

'enfant afin de le guider vers le meilleur suiayy lui ?
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Pourrait-on vraiment déterminer le meilleur chaix e basant uniquement sur des

criteres objectifs ?

Il serait par ailleurs intéressant de poursuivretregail par une étude centrée sur le
phénomene de réorientation observé chez nos matiEnt effet, I'intégration d’'un service
spécialisé n’est pas irrévocable. Il arrive aimégiemment que I'enfant finisse par changer

de lieu de suivi, parfois plusieurs fois, lorsgagtise en charge ne convient pas.

Quels sont alors les facteurs qui entrent en j&ofit-ils les mémes que lors de la

premiere décision ?

Est-ce lié a un élément survenu apres la sortiEAMSP ou & une mauvaise orientation

dans un premier temps ?

Peut-on relier plus fréquemmame réorientation a un score d'implication faméidas,

voire a un des types de choix que nous avons gtabli
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Figure 1 - Grille type d'observations
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Figure 2 - Surdité de 'enfant de 0 a 6 ans : informer les parents et rester vigilant (HAS-Santé.fr, infographie F.

Mathé)
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RESUME

La part de la population francaise atteinte d’uficitésensoriel auditif est estimée a 8,7% (de
la population totale, soit pres de cing millionptseent mille personnes touchées. Avec Une

prévalence de surdité néonatale évaluée a 1 pd@@, 1® question de la prise en charge
ce handicap a pris une ampleur a I'échelle natoeainternationale. En France, ce sont

CAMSP (Centres d’Action Medico-Sociale Précoce) guoi pour mission d’entamer cetfe

prise en charge du jeune enfant sourd moyen amuicia plus t6t aprés le diagnostic. Cq

de
les

tte

structure est le premier lien entre les familleslest multiples professionnels de santé

gravitant autour de I'enfant.

Cependant, le CAMSP est un service transitoire; goeir finalité un passage de relais pour

que I'enfant puisse évoluer le plus aisément ptssib milieu dit « ordinaire ».

L’'objet de ce mémoire est ainsi de déterminer geeld les éléments déterminant le chix

des parents quant aux types de suivi et au sedac@rise en charge. Notre premie

re

hypothése suggérait que les particularités propuesdifférents services spécialisés, ainsi

que les besoins spécifiques de I'enfant, n’étaietds seuls facteurs décisionnels ni les p

importants. La seconde hypothése met I'accent sumpact qui serait non négligeable du

contexte intrafamilial, en s’intéressant notammauntlien entre implication et motivation
de la décision.

ABSTRACT

lus

S

The size of the french population touched by aihgaensory disorder is estimated at 8.Y%
of the whole population, to wit nearly five millieven hundred thousand people. With a

prevalence of neonatal deafness evaluated at 1/10®@llow-up question of this handicap
has become both a national and an internationarigri Within France, the CAMSR
(Precocious Medico-Social Action Centers) handlke niission to initiate the young deaf

child (from moderate to profound hearing loss) dallup as soon as possible from the

moment of the diagnosis. This unit constitutes fing link between families and thge

multiple health professionals who gravitate arothedchild.

However, the CAMSP is a transitory unit. It aimshand over to other structures so that the

child can continue as easily as possible througtedied “ordinary” environment.

The purpose of this thesis is to identify the deiamg factors that affect parents’ choitce

about follow-up and services types. Our first hyyesis suggested that the specificities
the different specialized services, and those ef ¢hild needs, were neither the or
decisional factors nor the most important ones. §keond hypothesis focuses on
considerable impact of the context on an intra-fari@vel, based on the interconnecti
between involvement and final choice motivations.

Mots clés : Surdité, handicap, CAMSP, SSEFIS, t¢at@n, facteurs décisionnels, guidance

parentale, implication familiale



