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PREAMBULE

A un moment du film « Si tu meurs, je te tue » dedd SAALEM, on peut lire : « La différence,
c'est l'effervescence. » Cette phrase qui illustneoint de vue du réalisateur, je suis tombé dessu
au moment de la rédaction de la these et je lt@i faienne.

Au cours de mes nombreuses expériences avec léchpndette différence, je m'y suis confronté.
La différence géne, interroge, bouscule parfoi¢e Bbus empéche de nous conforter dans nos
certitudes et nous encourage a avancer. Apreseoesntres, j'ai changé mon regard. Elles m'ont
fait grandir et j'ai gagné quelques belles amitiés.

Pourtant s'il est bien un handicap dont jignona,tg'est bien celui de la surdité. De la culture
Sourde, je ne connais rien ou presque. Porteuta déficience sensorielle la plus fréquente, les
Sourds laissent notre société dans l'indifféreagalus totale. Comme bon nombre de soignants, je
ne les ai pas rencontrés, ni lors de mes étudapres, pas plus a I'hépital qu'en libéral. Pourtant
I'accés aux soins est un droit pour tous !

Qui sont les Sourds ? Ou sont-ils et pourquoi aeieisé-je jamais ? Existent-ils ? [1]

C'est avec ces questions que j'ai commenceé ceilirbd@n ignorance de leur langue et de leurs
difficultés m'a conduit lors de nos premiéres rens a des interrogations et probablement des
maladresses. Pourtant c'est avec curiosité quaéiaiuvert leur culture, leur langue et leur histoi

et que j'y ai appris. Ravi de ces nouvelles expéss, j'en suis aujourd'hui plus riche.

Au dela de la problématique Sourde, ce travail nouge a réfléchir sur notre relation avec le
handicap et, plus particulierement en tant que wgiddesur notre volonté d'accueillir cette
différence pour garantir un acceés aux soins ég@mlisles individus.

Au cours de votre lecture, nous vous invitons asvalacer de l'autre coté : la ou les yeux sont des

oreilles et les mots des signes ! [2]

11



INTRODUCTION

D'un point de vue médical, la surdité est défimmmme une abolition partielle ou compléte du sens
de I'ouie. [3] Elle induit une perte de la percaptiles sons et en particulier de la parole. Difféa®
classifications médicales existent selon le type,degré, les causes ou encore le moment
d'apparition de la surdité ... Il s'agit d'une défice sensorielle auditive que nombre de médecins
s'évertuent a corriger ou a réduire par des aidédian-techniques afin de « normaliser » la
personne handicapée.

Malgré la bonne volonté des médecins et des chénsgil demeure impossible a I'heure actuelle,
de rétablir l'audition pour les sourds profonds.suadité n'est pas seulement une maladie que I'on
soigne et que I'on guérit ; c'est aussi un état el I'individu doit vivre pleinement. [4]

Il est donc possible de considérer de maniere rdiit€, selon une approche plus identitaire,
I'individu Sourd voire la « communauté » Sourdeaguklle il appartient. C'est a ce combat pour
I'affirmation d'une identité culturelle que se satthchés les Sourds eux-mémes a travers I'Histoire
et plus particulierement depuis les années 197@pas un siécle d'oppression, on assiste au
« réveil Sourd ». [5]

Les Sourds s'identifient comme « Sourds », ave& & majuscule, en tant que membres d'une
communauté linguistique. A l'inverse, le mot « sbwravec une minuscule fait référence au manque
de capacité auditive. lls partagent une langue lgui est particuliere, la Langue des Signes
Francaise (LSF), mais aussi une histoire, une muljui leur sont propres. [6] lls appréhendent le
monde d'une maniere différente, selon une appraishie-gestuelle qui leur est singuliére.

« Déficient auditif, on I'est naturellement. C'gbtysique. Sourd, on le devient. C'est social. » [1]
La surdité peut ainsi se définir comme une maladi€omme une identité selon que I'on porte un
regard meédical ou un regard socio-culturel.

En France, on estime la population présentant @fieiehce auditive a environ cing millions de
personnes. [7] Il ne s'agit que d'estimations ocauae statistique officielle n'a encore été réal&é

ce jour et les différentes tentatives souffrenind'wcertaine confusion entre les termes sourds,
malentendants, devenus sourds ... Les Sourds, ctist fes personnes présentant une déficience

auditive et pratiquant la LSF, sont estimés a 109 hais ce nombre varie de 44 000 a 600 000

12



selon les sources.

Pour communiquer, la plupart des Sourds priviléglanLSF et utilisent le francais grace a des
aides a la communication. En ce sens ils sont duibs. [8] La LSF possede des propriétés
structurelles et fonctionnelles communes a towteddngues maternelles. C'est une langue a part
entiére basée sur l'utilisation du champ visuotapd®] avec un systeme de symboles, un lexique,
une syntaxe et des regles grammaticales qui luigopres. [10]

Pour de nombreux Sourds, le francais est une laégargere qu'ils maitrisent difficilement et pour
laquelle on note un fort taux d'illettrisme (80%d)L] Le rapport a I'écrit est difficile : ils savelire

mais le sens d'un texte en francais leur échappartie. La lecture labiale est de méme un exercice
délicat dont l'efficience chez un lecteur entrattéint péniblement les 30% grace au processus de
suppléance mentale. [12] Quant a l'oralisatiorstad® mode de communication tres incertain du
fait de capacités d'élocution tres aléatoires. [1]

Quel que soit le modéle de conception du handieags'accorde a dire que les Sourds aujourd'hui
dans notre sociéte, souffrent d'un handicap de aoriwation, handicap singulier dans la mesure ou
il s'agit d'un handicap invisible, d'un handicapt@ge - « il faut étre au moins deux pour parler de
surdité » - et d'un handicap de situation - si &FLest a disposition des Sourds dans tous les
domaines du quotidien, alors le handicap dispgddit.

La loi pour l'intégration des personnes handicajg@e2005 reconnait la LSF comme une langue a
part entiere et exige une accessibilité pour lesqmmes handicapées généralisée a tous les
domaines de la vie publique et en particulier dardomaine de la santé. [13] Le patient Sourd au
méme titre que I'ensemble des patients, doit wmcene information loyale, claire et appropriée
afin d'exprimer son consentement libre et éclditd] La loi garantit I'égal accés de chaque
personne aux soins quel que soit le handicap, @tofirle recours a des interprétes pour les
personnes sourdes ou malentendantes. [15]

C'est dans ce contexte qu'on assiste a la muittiic des unités d'accueil et de soins en LSF sur
I'ensemble du territoire francais. Un premier dspibexpérimental voit le jour en 1995 a I'hopital
de la Pitie-Salpétriere a Paris a la suite destatsiglarmants sur les conditions déplorables de
recours aux soins des Sourds, comme l'illustrenmot@nt I'épidémie de SIDA et ses ravages parmi
la population Sourde. [8] L'accés aux soins degd&osiapparente alors a celui des populations de
faible niveau socio-économique. [16] Le rapport BDT de 1998 « Le droit des Sourds » [11] puis
la circulaire de la Direction de I'Hospitalisatiende I'Organisation des Soins (DHOS) d'avril 2007
[17] ont permis de pérenniser I'expérience et dmidées missions principales des unités d'accueil
et de soins en LSF : lever I'obstacle linguistiga@s le parcours de soins des personnes Sourdes
pour garantir un meilleur acces aux soins et d@psp un travail en réseau de santé, a I'échelle

locale puis régionale. On dénombre ainsi actueligrgainze unités réparties sur douze régions du
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territoire.

Pour ce qui est du département de la Loire-Atlatjgplusieurs études ont été menées concernant
la population Sourde. D'une part une enquéte augeesnédecins geénéralistes concernant la
représentation de leurs soins auprés de patienisd§oa montré qu'ils ne percoivent pas les
difficultés rencontrées par le public Sourd enaaisl'une méconnaissance des caractéristiques
culturelles de cette population. [18] En outre @hede sur I'accés des patients Sourds au Centre
Hospitalier Universitaire (CHU) de Nantes a pu mentgue les soignants ont recours a des outils
de communication inappropriés et inefficaces, paucds n'identifient pas les besoins spécifiques
de la population Sourde. [19] Aprés une évaluatieracceés aux soins des personnes Sourdes dans
la région des Pays de Loire, confirmant un isoldnmanjeur dans le domaine de la santé, la
nécessité de recourir a un tiers non professiomoelr consulter, une information médicale
imprécise et incompléte, I'éloignement géographideela structure spécifique la plus proche
(Rennes), [20] la création d'une Unité d'AccueitletSoins pour Personnes Sourdes (UASPS) a vu
le jour au CHU de Nantes en avril 2010.

Ainsi depuis leur création, les quinze unités diadcet de soins en LSF ont vu affluer des milliers
de patients Sourds et leur intérét réel n'est @ldémontrer. [21] Pourtant malgré ces structures, d
nombreux Sourds restent exclus du systeme de so@ssmoyens humains et techniques sont
pauvres ; leur répartition géographique et leupahsbilité insuffisantes. Les capacités d'accukil e
de prise en charge ne sont pas en mesure de répofidnsemble des demandes de soins primaires
et secondaires pour I'ensemble de la populationdgou

C'est réaffirmer combien la place du médecin tnditn tant que premier acteur du systéme de
santé, est primordiale dans l'acces aux soins @epalation Sourde. Instauré par la réforme de
I'Assurance Maladie de 2004, [22] c'est lui quiamt que spécialiste du premier recours, détermine
a la fois l'acces, l'orientation du patient etdarclination des soins dont il a besoin. Pour bérefi
d'un suivi médical cohérent, les patients sont&geensulter leur médecin traitant en priorité dans
le cadre du respect du parcours de soins coord@in&cessaire, le médecin traitant oriente son
patient vers un ou plusieurs autres médecins appeat@édecins correspondants ». Cette disposition
ne s'applique pas aux patients Sourds dans le dadeeconsultation en LSF : en effet la possbilit
leur est offerte de consulter librement sans réféggenédicale. [23]

Ainsi pour leur prise en charge médicale, les p#&ieSourds disposent d'un c6té d'une unité
spécialisée d'accueil et de soins en LSF qui meseadtions de prévention et travaille en réseau
avec les services hospitaliers et les médecingllde et de I'autre du médecin traitant qui si beso
met le patient en relation avec les différents wastale santé et centralise les interventions de
chacun. C'est donc, dans la continuité des tradajx réalisés, les modalités de cette coordination

gue nous avons souhaité étudier au travers delgaton d'une enquéte sur le parcours de soins
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coordonné des patients Sourds.

Apres une définition médicale de la surdité, nowsliérons la place des Sourds dans la sociétée.

Nous aborderons ensuite les possibilités de conuation et les particularités de ce handicap. Puis

nous présenterons brievement les aspects |égstaiificernant la surdité dans la société et plus

spécifiguement dans le domaine de la santé. Nows pencherons ensuite sur l'accés aux soins des
Sourds avec la présentation des unités d'accued sbins en LSF au niveau national et a I'échelon

régional. Enfin nous nous intéresserons au médeaiant et a son rble au sein de ce parcours de
soins coordonné, avant de présenter les modalitéss g@ésultats de notre enquéte qui porte sur

I'expérience des soins médicaux dont les Sourdd'fdnjet et sur la coordination des soins entse le

différents acteurs de santé a leur service.
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1°® PARTIE : PROBLEMATIQUE

1.1 : ASPECTS MEDICAUX DE LA SURDITE.

[.1.1 : RAPPELS ANATOMIQUES ET PHYSIOLOGIQUES.

L'oreille est un organe neurosensoriel formé dis tompartiments : I'oreille externe (OE) avec le
pavillon et le conduit auditif externe (CAE) fermpar le tympan ; l'oreille moyenne (OM) contenant
la chaine des osselets et communiquant avec lgmphpar la trompe d'Eustache ; 'oreille interne

(Ol) ou se situe la cochlée qui se prolonge paelé auditif. [24]
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Fig. 1 : L'OREILLE HUMAINE (© Copyright Luis Godinho — www.audition.fr)
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La physiologie de l'audition décompose l'oreilledeix appareils : I'appareil de transmission (OE +
OM) et l'appareil de perception (Ol + systeme nexye[25] L'onde sonore se propageant sous
forme de vibrations aériennes, est amplifiée papdeillon et recueillie par le tympan qui, par
l'intermédiaire de la chaine des osselets, lamahalors a I'oreille interne sous forme de vaiadi

de pressions liquidiennes. Ces vibrations sontugsr@ar les cellules ciliées de I'oreille interne g
provoquent la genese de potentiels d'action seageamt dans le nerf auditif vers les aires auditive

du cerveau ou le message est intégré et traitg. [26

[.1.2 : DEFINITION DE LA SURDITE.

La surdité est définie comme une abolition padiell complete du sens de l'ouie. Il s'agit d'une
déficience sensorielle touchant l'audition, uni-bolatérale quels qu'en soient le degré et I'oggin
[3] Elle induit une perte de la perception des sehsouvent de la production de la parole qui

comporte des sons aigus et des sons graves damskance acoustique est variable.

1.1.3 : DENOMINATIONS DES PERSONNES SOURDES.

Déficient auditif, malentendant, sourd, sourd-mbhendicapé auditif, hypoacousique ... les termes
pour désigner un sujet sourd sont nombreux etwaritié au cours de I'Histoire plus souvent sous
l'influence des entendants que sous celle des mmEso concernées. [1] Les différentes
dénominations renseignent plus sur la maniére @snSourds sont percus par la société que sur
ceux qu'elles sont censées désigner. [8] Parmbjaulption entendante qui n'a pas d'expérience
avec les Sourds, c'est la représentation medieale surdité qui est implicite. [27]
Etymologiquement du latisurdus la sémantique du mot « sourd » comprenait en ane@en, la
notion de privation sous entendu de I'ouie, massiale la parole d'ou le terme sourd-muet utilisé a
tort car les cas de surdi-mutité sont extrémemasr L'accent est souvent mis sur cette notion de
manque en référence a une norme, qui implicitereeintelle du monde entendant.

En langue des signes, les Sourds se représentesrh@ues par l'index pointé sur l'oreille et
ramené a la bouche associant ainsi le fait de seeptendre avec ses oreilles, au fait de ne pas
parler avec sa bouche. [8] Les entendants songriiEsien signes comme les parlants, approche plus
positive axée sur l'action plutbt que sur le maneuesur le visible plutét que sur le non-visible.
Parler, cela se voit ; ne pas entendre, ce n'sstipible. [1]

Le terme « silencieux » est aussi parfois utilieénthniere plus anecdotique pour les définir, voire
de facon plus humoristique, on parle égalemenkdasuis ». [9] De nos jours, il existe également

une certaine confusion entre ces différents terguésontinuent tour a tour d'étre employés pour
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désigner les Sourds par les non-initiés a leurlproatique.

1.1.4 : LES DIFFERENTES CLASSIFICATIONS MEDICALES.

Selon le type de surdité, le degré de perte awdiiv encore le moment d'apparition, différentes

classifications de la surdité existent. [28]

[.1.4.1 : La classification anatomique.

Selon la localisation anatomique de l'atteinte taglion distingue :

— Les surdités ddransmission ou le niveau lésionnel se situe au niveau du Bystde
transmission des sons : oreille externe et/oulergibyenne (tympan, chaine des osselets).
L'obstacle a la transmission des sons affecte ddatefréquences sonores mais la personne
sourde percoit sa propre voix dans la mesure o8uweiés ne sont jamais totales.

— Les surdités deperception sont la conséquence d'une atteinte des structled®reille
interne, du nerf auditif ou des voies nerveusedrakss de 'audition. La surdité peut étre
totale et la perception de sa propre voix parilicd est souvent affectée.

— Les surditésmixtes associent un obstacle a la transmission des songee atteinte de
perception (ex otospongiose).

Plus rarement sont décrites les surdités corticalesl existe une atteinte bilatérale des cortex

auditifs primaires. [28]

1.1.4.2 : La classification audiométrique des défiences auditives.

On utilise généralement la classification du Buredarnational d'Audio-Phonologie (BIAP) pour
déterminer le niveau de perte auditive de manié@ntitative. [29] Les mesures audiométriques
font apparaitre une perte de décibels (dB) paradpp 'oreille normale. Elles sont réalisées aux
frequences de 500 Hz, 1000 Hz, 2000 Hz et 4000tHzseaésultats sont transcrits sur des courbes
appelées audiogrammes. Une perte tonale moyenmalestée en réalisant la moyenne des pertes
en dB obtenues pour les différentes fréquencesasacjue toute fréquence non percue est notée a
120 dB de perte. Une audition normale correspondeaperte tonale moyenne inférieure a 20 dB.
La parole est alors percue sans difficulté. Endmasurdité asymétrique, le niveau moyen de perte
en dB pour la meilleure oreille est multiplié paet7celui pour la plus mauvaise oreille par 3. La

somme est divisée par 10 pour obtenir la pertdeanayenne bilatérale.
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On obtient ainsi la classification du tableau 1cage paralléle, les répercussions sur l'auditida et

fréequence au sein de la population sourde :

Tableau 1 : CLASSIFICATIO

N AUDIOMETRIQUE (BIAP)

lointaine

Déficience auditive Perte tonale moyenne Retentisseme Fréquence
totale ou cophose 120 dB Aucun son n'est percu 3%
profonde Entre 91 dB et 119 dB Aucune perception de
la parole
sévere Entre 71 dB et 90 dB|  Parole criée a proximité 9%
de l'oreille
moyenne Entre 41 dB et 70 dB| Parole pergue si on 33%
éléve la voix
légere Entre 21 dB et 40 dB| Géne a la voix basse ou 55%

[.1.4.3 : La classification selon I'age d'appatritio.

L'age de survenue de la surdité est un criterensbpour I'acquisition du langage. La maitrise du

langage est conditionnée par la précocité d'expasiu'il s'agisse d'un langage oral ou d'un

langage gestuel. Cette différenciation repose aumotion de « période critique » qui se situe aux

alentours de 8 a 12 mois et qui correspond a tlada latéralisation hémisphérique. [30]

— surdité pré-linguistique :

elle comprend les sé@slicongénitales et les surdités qui se

manifestent pendant la période précédent l'acoprisdu langage soit durant la premiére

année de vie (avant 18 mais).

— surdité péri-linguistique : elle correspond a laigee d'acquisition du langage (entre 18

mois et 3 ans).

— surdité post-linguistique : elle survient apresdlasition de la langue orale soit apres l'age

de 3 ans. On intégre dans cette catégorie lestésirthrdives survenues a l'age adulte

(devenus sourds) ainsi que la presbyacousie.

[.1.5:

LES ETIOLOGIES DES SURDITES.

[.1.5.1 : Les étiologies congénitales.

Les surdités pré- ou péri-natales représentent?d @8 I'ensemble des causes de surdités. Parmi

celles-ci, on différencie des causes génétiqudestauses acquises. [25]
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Les étiologies congénitales d'origigénétiquereprésentent 80% des surdités congénitales :
plus de 50 genes peuvent étre impliqués et leurentdedtransmission est le plus souvent
autosomique récessif. Isolées ou syndromiques sglilegrent une fois sur trois dans le

cadre d'un syndrome polymalformatif. Les plus rélsnsont présentés dans le tableau 2 :

[2]

Tableau 2 : SYNDROMES POLYMALFORMATIFS

SYNDROME TRANSMISSION ANOMALIES ASSOCIEES

d'Usher Autosomique récessive Rétinite pigmentaiog@ssive

de Waardenburg | Autosomique dominante Dépigmentaétmienne,

capillaire
d'Alport Dominante liée a I'X Glomérulonéphrite
de Pendred Autosomique récessive Goitre hypothynoidie

branchio-oto-rénal| Autosomique dominante Fistulekymies branchiaux et

malformations rénales

de Spickler Autosomique dominante Myopie et aspecfanaide

Les étiologies congénitalexquisessont les conséquences d'une infection materndedoeta
(rubéole, oreillons, Cytomegalovirus (CMV)), d'uredministration de médicaments
ototoxiques pendant la grossesse (essentielle&aninosides), ou d'une anoxie néonatale

avec ou sans prématurite.

[.1.5.2 : Les étiologies post-natales.

Les causes acquises apres la naissance sontriéogigrinseque : [31]

infectieuses (méningites bactériennes, otites ¢hoas, labyrinthites, infections virales,
zona auriculaire, oreillons ...) ;

accidentelles (traumatisme sonore brutal ou répé&&position professionnelle),
barotraumatisme ou traumatisme cranien avec fracturocher) ;

ilatrogenes par consommation de médicaments otatesiqaminosides, diurétiques de
I'anse, cis-platine, quinine) ;

tumorales (cholestéatome, neurinome de l'acoustique

vasculaires (Méniere) ;

dégénératives : la presbyacousie désigne le pusessurel de vieillissement de la fonction
auditive. C'est la cause la plus fréequente de ®uottiez I'adulte de plus de 50 ans. La perte

physiologique de l'audition avec l'age s'explique pPabsence de renouvellement des
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cellules neurosensorielles de I'organe de Coditeinte prédomine dans les aigus et la géne

se manifeste progressivement a partir de la cirtquan

1.1.6 : LA CONSIDERATION MEDICALE DE LA SURDITE.

[.1.6.1 : Historique.

Les médecins depuis toujours ont été formés dansutede guérir les maladies afin de les
supprimer. Au Moyen-Age on traitait la surdité amoyens de purgatifs, vomitifs, saignées,
dietes... Jusqu'au XFXsiecle, on avait recours aux instillations, funtigas, emplatres et parfois
on proposait des interventions chirurgicales. [32]

Le monde médical impuissant a guérir la surdit&rété alors les sourds « inutilisables » et se
libéra de leurs préoccupations. La surdité int@ieskvantage les philosophes, la question étant de
savoir si les sourds étaient capables de développerpensée abstraite, un raisonnement en
I'absence de langage articulé.

A partir du XIX® siécle, le corps médical s'intéressa de nouvelausardité en tant que maladie
avec ITARD et MENIERES. On élaborait des modélegsjutogiques, des classifications de
malades selon les causes et la séveérité de laéuldi résistance de la surdité aux traitements de
I'époque fut I'objet d'un véritable acharnementapéutique de la part des médecins. [27]

Le début du XX siécle est marqué par I'émergence des connaissancéhérédité et les premieres
idées eugénistes apparaissent. Les populationscapéés sont alors pourchassées et on pratique
des stérilisations et des avortements forcés afimégondre a l'idée de purification ethnique. On

estime a environ 6000 les sourds assassinés dacangs d'extermination. [8]

1.1.6.2 : De nos jours.

Aujourd’hui l'attitude de la plupart des médeciasef a la surdité est guidée par les connaissances
théoriques qui leur ont été enseignées a la fadult&€ours de leur cursus universitaire, la surdité

fait I'objet de deux heures de cours au programmenddule Téte et Cou du Deuxiéme Cycle
d'Etudes Médicales (DCEM 3). Le médecin s'est pénstr les données anatomo-physio-
pathologiques de la surdité afin d'en comprendnmédeanisme, les étiologies. On lui a appris les
différents facteurs de risques afin qu'il puisseppser un dépistage et il a appris a en faire le
diagnostic a l'aide de différents tests. Il a regguement quelques connaissances sur les techniques
chirurgicales ou électroacoustiques permettanpdlier, la prise en charge thérapeutique faisant

I'objet d'une spécialité médico-chirurgicale, Fobino-laryngologie (ORL). [33]
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Ainsi a la fin de ses études médicales, le médamimait un peu la surdité en tant que maladie mais
ne connait rien des individus Sourds qui viventasadte surdité au quotidien et de leur maniere de
vivre. La surdité est pour lui une pathologie comume autre et en tant que telle, il se doit
naturellement de tout mettre en ceuvre pour, a tidfala guérir, tout au moins y pallier. Son but es
non seulement de permettre au sourd d'acquériartalgy mais aussi de le faire entendre, de lui
rendre l'audition, afin qu'il puisse pleinememtggrer au sein de la communauté entendante, afin
de le « normaliser ». « La surdité ne doit plusixi... ! On a tout, aujourd’'hui, pour la prévelair,

pallier, la traiter, et souvent la guérir. » [31]

1.1.7 : LE DEPISTAGE NEONATAL DE LA SURDITE.

La surdité congénitale touche un nouveau-né po0@ haissances et représente le déficit sensoriel
le plus fréquent. [34] A ce jour il n'existe pasdipistage néonatal systématique organisé, que ce
soit pour I'enfant présumé sain ou l'enfant présendes facteurs de risques. Les carnets de santé
prévoient chez I'ensemble des enfants, des testépistage de la surdité a la maternité, a I'age de
mois, 9 mois, 24 mois et chez I'enfant scolarisage moyen du diagnostic de surdité se situe
pourtant aux alentours de deux ans lors de la ataigin de difficultés a I'acquisition du langage
oral. C'est en raison de cette prévalence élevé@ke ete diagnostic tardif, qu'est née l'idée d'un

dépistage systématique.

1.1.7.1 : Les facteurs de risques de surdité.

Les facteurs de risquemténatauxde surdité découlent directement des étiologiegé&oitales. On
recherchera une éventuelle consanguinité ou désédents familiaux de surdité. On interrogera la
mere sur les pathologies survenues au cours de$sagse telles qu'une infection materno-foetale
(CMV, rubéole, herpes, listériose, toxoplasmosehaig), une exposition in utero a des toxiques
(alcool, toxicomanie, médicaments). Une pathologistétricale telle qu'une hémorragie, une
toxémie gravidique, un diabéte gestationnel, uneaoe d'accouchement prématuré, ... alertera le
corps médical. [34]

Parmi les facteurs de risqugrinataux devant conduire a une réflexion sur lintérét d'un
dépistage, on trouve un score APGAR inférieur al3ndinute ou inférieur a 6 a 5 minutes, un petit
poids de naissance (inférieur a 2 kg), une malftionacervico-faciale pouvant s'intégrer ou non
dans le cadre d'un syndrome polymalformatif, deslties neurologiques centraux, une pathologie
respiratoire sévere ayant conduit a une ventilagsistée, une méningite bactérienne néonatale.

L'existence d'un ou a fortiori de plusieurs, de ¢asteurs de risques conduit a de vives
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recommandations pour la réalisation d'un test géstie. [34]

[.1.7.2 : Les tests de dépistage.

Le babymeétre est un test de stimulation sonoresfupratiqué sur un nouveau-né calme et réveillé.
Il s'agit de recueillir les réponses réflexes ééfl de Moro et réflexe cochléo-palpébral) a
I'émission d'un bruit de forte intensité (60 a K). C'est un test subjectif dont la fiabilité est
faible. [35]

Les Oto-Emissions acoustiques (OEA) : test de tEgessimple, rapide, non invasif, il consiste a
enregistrer les vibrations acoustiques de la cecgl@ce a un microphone placé dans le conduit
auditif externe en réponse a une stimulation soribest en général réalisé at"Jour de vie avec
des appareils d'enregistrement automatisé. [35]

Les Potentiels Evoqués Auditifs (PEA) de réalisagpdus longue, sont effectués lorsque les OEA
sont absentes. Ce test permet de recueillir ligetiglectrique des relais acoustiques a l'aide
d'électrodes de surface en réponse a l'émissionhdiit. Les PEA constituent un test tres fiable

avec une sensibilité et une spécificité élevéds. [3

1.1.7.3 : Les enjeux éthiques autour de la générahtion du dépistage néonatal.

La réalisation d'un dépistage systématique orgassé&oumise a controverse. Elle découle de la
vision médicale de la surdité en tant que pathelogiil faudrait éradiquer. Cette vision est déxrié
par les Sourds qui dénoncent l'insuffisance deilii@bdes tests précoces et les conséquences
psychologiques sur l'instauration de la relatiorepgenfant qu'un tel diagnostic précoce pourrait
engendrer. Enfin le principal obstacle reste I'mabsede consensus sur le traitement & proposer en
raison des polémiques sur l'implantation cochlégirécoce chez les enfants pré-linguaux (cf
1.1.9.2).

Apres la publication de recommandations par la elduttorité de Santé (HAS) en janvier 2007 en
faveur d'une généralisation du dépistage orgafitgé,et d'un avis sur la question par le Comité
Consultatif National d'Ethique (CCNE) le 6 décemB@07 [36] proposant plutdt un repérage
orienté des troubles des capacités auditives &gs tles 3 mois, la loi sur le dépistage néonatal d

la surdité est en passe d'étre voteée.

1.1.8 : LE CONSEIL GENETIQUE ET LE DIAGNOSTIC ANTEN ATAL.

La surdité mobilise également les généticiens gop@sent désormais des conseils génétiques aux
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familles concernées. Aujourd’hui, on estime ques mllune cinquantaine de genes est impliquée
dans les surdités héréditaires de I'enfant, etdame la majorité des cas, la transmission obéit a u
mode autosomique récessif : les deux parents ezrtiéndrmalement et un ou plusieurs enfants sont
sourds.

En 1994, les études réalisées a I'Unité de Géreétga Déficits Sensoriels de I'Institut Pasteutr, on
permis la localisation du premier gene responsdblasurdité, nommé DFNB1, codant pour une
protéine de jonction intercellulaire, la connex La mutation de ce gene est responsable de la
moitié des surdités héréditaires récessives datier{37]

Le conseil génétique est donc proposé aux coumdsyss ou susceptibles d'étre porteurs, d'une
mutation génétique responsable de surdité. Apredisafion d'une enquéte génétique, une
évaluation du risque de survenue ou de récurreacka durdité au sein de leur descendance est
calculée par le généticien et communiquée au couple

En fonction des genes concernés, il existe uneilplites de diagnostic prénatal permettant au
couple de se préparer psychologiquement a accugillenfant sourd. La encore, cette possibilité
est source d'inquiétudes au sein des milieux Soetrd®uleve des questions éthiques : il existe
actuellement un consensus pour ne pas inscrireurdités en tant que motif de proposition
d'interruption thérapeutique de grossesse. L'auisSCENE de 1997 était donc défavorable au
diagnostic anténatal dans la mesure ou la surtbst pas une pathologie menacant le pronostic

vital ou compromettant I'épanouissement personaéirdlividu. [36]

1.1.9 : LES AIDES MEDICO-TECHNIQUES.

[.1.9.1 : Les protheses auditives.

Il s'agit d'un amplificateur d'onde sonore qui appaine aide afin d'améliorer la perception des
sons par l'oreille déficiente. Les prothéses aushtiabaissent le seuil auditif mais ne restituast p
une audition normale. Les sons sont captés, pulifa#s et transformés (correction, filtrage,
écrétage) en fonction des différentes possibildésréglage, notamment selon les fréquences
choisies. [38]

En France, seulement 2% des déficients auditifs sguipés d'une prothese (soit 800 000
personnes environ). Les prothéses auditives sm#ngsllement de deux types : les contours
d'oreille et les prothéses intra-auriculaires pac l'intérieur du CAE. [11]

L'intérét est variable en fonction du degré de istircelles apportent des repéres sonores aux sourd
profonds, améliorent la production de la voix edatit un retour par l'instauration d'une boucle

audio-phonatoire et permettent aux patients agiaiet surdité modérée d'augmenter l'intensité du
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signal sonore mais sans en améliorer la qualité.

Le remboursement par I'Assurance Maladie est gtadishauteur de 65% de la base de

remboursement. Ce forfait est différent selon I'gges ou moins de 20 ans), la classe de l'appareil
et le niveau de handicap. A ces aides peuventugjtes remboursements des complémentaires
santé. [39]

[.1.9.2 : Les implants cochléaires.

Ce sont des dispositifs électroniques composesde phrties :

— a l'extérieur, un microphone capte les variatioaspdession sonore et un processeur
vocal externe les analyse et les convertit en ogtlgriques selon les caractéristiques
techniques sélectionnées. Elles sont alors envoyaes émetteur qui est une antenne
aimantée produisant des ondes radio. Ces onddsoéhagnétiques passent a travers la
peau pour étre recueillies par le récepteur.

— Implanté chirurgicalement sous la peau derriemadatoide, le récepteur capte ce signal
radio et le reconvertit en une série d'impulsiofectéques qui, par des électrodes
implantées dans la cochlée, sont transmises atesfilierveuses du nerf auditif et ainsi

jusqu'au cerveau. [38]

Actuellement en France, on évaluerait le nombr@atsonnes implantées entre 2500 et 3200. Le
co(t global de la prise en charge serait évalug A0® euros mais le prix restant a la charge des
patients serait estimé a 150 euros par an. Lesamtgkochléaires font I'objet d'un remboursement
par la Sécurité Sociale depuis 2009. [2]

Les implants cochléaires sont destinés a restdatelition pour les patients atteints de cophose ou
de surdité sévere pour lesquels les prothésesasgdgont inefficaces. Les résultats sont variables
et fonction de facteurs pronostiques tels que kBigeplantation, le degré de la surdité, le caracte
congénital ou acquis de la surdité et le mode Hahiéitation choisi ... La rééducation est longtie e
tres contraignante.

L'implantation cochléaire est sujette a polémigaseatiellement en ce qui concerne les enfants
sourds prélinguaux. L'implant détruit la cochlée rdaniére irréversible alors que demeure une
incertitude quant aux résultats de cette technitjigagit d'un progres contesté par ceux-la méme
qu'il prétend soulager, en raison d'un recul insaifit et de nombreuses difficultés d'adaptation. De
plus la décision d'implantation revient aux pareqis, pour 90% de ces enfants sourds, sont
entendants et totalement étrangers au monde darthtés Alors que pour le monde médical, la

surdité est une déficience que I'on doit répasecpimnmunauté Sourde communiquant en langue des
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signes craint pour ces enfants I'absence de traggmide la LSF. Ces questionnements éthiques
ont fait I'objet de plusieurs avis du CCNE (199402) ou il est fortement recommandé de

maintenir I'apprentissage de la LSF pour toushéangs implantés. [40][36]

Ainsi pour bon nombre de médecins, la surdité est déficience sensorielle auditive qu'il faut
corriger ou a défaut réduire, par des aides médicloriques afin de « normaliser » la personne
handicapée. Le terme « malentendant » stigmatisertiité en tant que pathologie ce que rejettent
farouchement les Sourds : si les sourds sont desL“&htendants”, alors les "BIEN-entendants”
peuvent aussi étre considérés comme des "MAL-sbUf@% Pour eux, la surdité loin d'étre percue

comme une maladie est un élément identitaire.
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|.2 : REGARD SOCIOLOGIQUE SUR LES SOURDS.

« Déficient auditif, on I'est naturellement. C'gblysique. Sourd, on le devient. C'est social. » [1]
Parallelement au regard médical porté sur la syrdlitest possible de considérer de maniere
différente, selon une approche plus socio-culterelindividu Sourd voire la « communauté »

Sourde a laquelle il appartient.
1.2.1 : DES SURDITES, DES PERSONNES SOURDES.

Le regard médical considérant la surdité commernakadie, on peut ainsi dire que tous les sourds
sont des déficients auditifs a un degré plus ounm@évere. Pourtant a courbe audiométrique
équivalente correspond une hétérogénéité de saliffésents. Le terme « sourd » est un terme
global, généraliste qui, si on y regarde de plussprecouvre en réalité nombre de situations
disparates ayant peu de points communs les uneslevautres. Sur le plan social, la surdité est
polymorphe : il n'existe pas une surdité mais DE8&liges. [33] La population sourde peut se
décomposer ainsi en plusieurs catégories seloredecdde perte tonale, I'age de survenue de la
surdité, les stratégies de compensation mises are,ple choix éducatif, I'environnement socio-

familial ...
.2.1.1 : Les devenus sourds.

Nés entendants, les devenus sourds ont présentiertead'audition dans un second temps a un age
postérieur a celui de l'acquisition du langageéanhis avant 50 ans. lls ont entendu pendant la
premiere période de leur vie et en gardent le stuu@e ce fait, ils se reconnaissent dans la sé&cié
audio-vocale. [6]

La plupart du temps ils ont bénéficié d'une sctasiassique et ont acquis les savoirs scientifique
et culturels en francais qui est leur langue mategnavant de devenir sourds. lls ont entendu
suffisamment longtemps pour acquérir et maitrisefahgue francaise, tant a l'oral qu'a I'écrit,
comme un entendant.

Pour communiquer, ils utilisent la lecture labiatde francais écrit. lls parlent souvent relatiesmn
bien le francais ce qui est loin d'étre un avantagemme ils ne portent que rarement des prothéses
auditives, l'interlocuteur oublie leur handicapnetprend pas les précautions suffisantes pour une
bonne compréhension en retour. [33] lls utilisetativement peu la langue des signes.
L'acceptation du handicap est d'autant plus difigue I'age de survenue de la surdité est tdlslif.
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vivent leur surdité qu'ils évaluent par les paraggtudiométriques comme une perte, un deuil et
cherchent a compenser, a pallier autant que pessibl déficience auditive par les aides médico-
techniques (prothéses, chirurgie, ...) afin de reteoleur état antérieur. [1] Le symbole de |'oexill

barrée convient bien pour illustrer leur problémag. [6]

[.2.1.2 : Les malentendants.

Parfois appelés « demi-sourds », les malentendamtisatteints majoritairement de surdité 1égere
correspondant a une perte auditive n'excédantgatll dB. Qu'ils soient devenus malentendants ou
malentendants de naissance, ils percoivent lesdwtengage oral dans une certaine mesure, avec
ou sans correction auditive.

Méme si leur déficience remonte a un age trés peédeurs restes auditifs leur ont permis le bain
langagier suffisant pour I'acquisition de la languale. [18] Ils ont recu une éducation oralistéaet
langue francaise a donc été la premiere languesappr

Le plus souvent ils communiquent vocalement enciienet utilisent peu la LSF. [6] Pour pallier
aux difficultés de compréhension, ils s'aident eled prothéses auditives qui s'averent trés utiles.
lIs peuvent suivre une conversation a l'aide dedture labiale et de leur audition résiduelle, snai
limitée a un petit nombre d'interlocuteurs.

lIs s'affilient eux aussi au monde des entendane ese reconnaissent que rarement dans le milieu
Sourd. Situation d'autant plus difficile a acceptere le diagnostic de surdité est tardif, ils
présentent des difficultés spécifiques et n‘apgamtnt jamais totalement a l'une ou l'autre dex deu
catégories. Ne sachant ou les situer, Yves DELAHOR&s présente comme des étres

« culturellement hybrides, indéfinissables, doriétitimité n'est jamais nulle part assurée ». [6]

1.2.1.3 : Les personnes souffrant de surdité tardi.

Il s'agit de personnes devenues plus ou moins eswgartir de I'age de 50 ans de fagcon soudaine
ou progressive, souffrant pour la plupart de prasbysie. Ce terme désigne le processus naturel de
vieillissement de la fonction auditive, la perteygiblogique de l'audition avec I'age s'expliquaant p
I'absence de renouvellement des cellules neuroselts® de la cochlée. Elles sont naturellement
étrangeres a la communauté Sourde.

On estime cette population en France a 2,5 millmslividus ce qui est considérable. Parmi les
personnes agées de 60 a 74 ans, un peu plus dswpe sur cing (22%) déclare une déficience
auditive. Elles sont 43% parmi les 75 ans et @a#,deux sur cing environ. [41]

Les « durs d'oreille » comme on les appelle dansrigage populaire, sont demandeurs d'aides
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médico-techniques pour permettre une amplificagsonore et se plaignent essentiellement d'un
isolement familial et social. Plus I'age de suneeest tardif, plus les capacités d'adaptation sont
faibles, moins les solutions recherchées et lestégfies de compensation mises en ceuvre sont

efficaces. [4]

[.2.1.4 : Les sourds oralistes.

Certains sourds profonds pré-linguaux souhaitestereéloignés du monde des Sourds dans lequel
iIs ne se reconnaissent pas. Vivant exclusivemarnnples entendants, ils sont contraints souvent
des leur plus jeune age, a fournir des effortsaextlinaires en rééducation orthophonique pour
vivre au milieu d'eux comme s'ils étaient entenslgif

Les sourds oralistes suivent dés le début une &duocapécialisée oraliste dans une langue
totalement étrangere a leurs yeux et rencontrenhaiebreux obstacles pour l'acquisition des
savoirs élémentaires. lls ne connaissent pas lguéardes signes, ou refusent de [l'utiliser, et
s'efforcent de s'exprimer exclusivement par ordgmddes difficultés rencontrées. [33]

La majorité d'entre eux est née dans une familterelante souvent démunie face au handicap, et
est restée éloignée des autres Sourds qu'ils fnéeptepeu. Parvenus a I'age adulte, ils souffrent
freguemment d'un isolement important car ils ne2biéient pas de liens sociaux avec les Sourds et
communiquent mal avec les entendants. [6] Refudamegrer la communauté Sourde, ils sont
d'ailleurs désignés par les Sourds eux-mémes gurdprochent de trop adhérer aux valeurs de la

culture entendante, comme des « faux-sourds ». [18]

[.2.1.5 : Les sourds-signant.

Autrefois appelés « sourds-muets », « vrais soui@s encore « sourds-sourds », ce groupe désigne
les sourds de naissance ou les sourds précoceséatpnte survenue de la surdité est antérieur a
celui de l'acquisition du langage. lls communiquaos volontiers grace a la langue des signes dont
ils ont une meilleure connaissance que le fran€aieffet 80% d'entre eux sont illettrés. [11]

lls comprennent les sourds issus de famille so(B8& seulement des sourds pré-linguaux) qui
communiquent naturellement en LSF qui est leur uangaternelle, et ceux issus de famille
entendante mais qui ont appris la LSF dés leurjpluse age. [33]

Totalement étrangers au monde sonore qui les emtdlsr ne connaissent globalement pas de
sentiment de frustration car n'ayant jamais enteitslise sont naturellement adaptés et ont grandi
dans un monde silencieux. Baignant dans la cuotede, ils ne vivent pas leur surdité comme un

handicap et sont de maniere générale, tres peundiemas envers le corps médical voire méme

29



carrément méfiants.

Ainsi est-il possible au sein méme de la populasonrde, de distinguer plusieurs catégories
sociologiques de sourds dés lors que I'on adopteegard moins médical et plus identitaire.
Devenu sourd, malentendant, oraliste ou signans, di®isions sont néanmoins totalement
arbitraires et en parallele de cette classificatibexiste de nombreux sourds qui ne possedent
véritablement ni langue orale ni langue gestudlk disposant pour communiquer que de quelques
mots ou de quelques signes, ils sont dans undisitusociale d'isolement majeur. [8] Quoi qu'il en
soit, & l'initiative du laboratoire de linguistiquke GALLAUDET, on revendique aujourd'hui le
terme « Sourd » avec un « S » majuscule commeftimaation sociale et identitaire, qui passe par

la reconnaissance d'une communauté, d'une langlnet culture Sourdes. [1]

1.2.2 : LANOTION DE COMMUNAUTE SOURDE.

La notion de communauté Sourde est relativemeentéet succéde a ce que I'on appelait autrefois
les « sourds-muets ». Suite aux travaux de liniguistsur la langue des signes, peu a peu des
sociologues puis des ethnologues se sont penchéssmilieux Sourds. [1]

Appréhendant le monde selon une approche visuagestet non plus audio-vocale, ils
s'identifient comme « Sourds » avec un grand <8 tant que membres d'une communauté socio-
linguistique. [1] En effet qu'elle soit leur langoeternelle ou qu'ils l'aient adoptée sur le tard t

en se socialisant a la culture Sourde, les Sowadagent la méme langue, la langue des signes, ce
qui est le critere majeur d'appartenance a leurnmomauté. [1] On doit l'utilisation de cette
majuscule qui ne se distingue qu'a I'écrit, audisig américain William STOCKOE, aucune
équivalence n'existant ni a I'oral ni en LSF. [6]

Plus gqu'au degré de surdité, l'intégration a la maomauté des Sourds est directement liee a
l'utilisation de la langue des signes et donc amaemd ou la surdité est survenue : plus elle est
apparue tét, plus on a de chances d'adopter lareuffourde. [19] Il ne suffit pas d'étre sourd pour
devenir Sourd car le concept de communauté, plasume caractéristique physiologique, renvoie a
une réalité sociologique. Les capacités en langs gignes, le parcours éducatif, le mode de
communication avec les entendants, l'implicationmemuvement associatif, le caractere héréditaire
ou acquis de la surdité, l'existence d'autres Sodehs la famille, sont autant de parametres a
prendre en compte pour une intégration au milieur&o

L'affiliation au monde Sourd est un processus. «@f@partient a cette communauté dans la mesure
ou l'on a été socialisé en son sein. » « Sourdg atevient. C'est social. Cela s'apprend, cela se

prend. Cela s'attrape aupres des siens : paiés,adultes Sourds. » [1] Les Sourds nés de parents
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Sourds baignent naturellement depuis leur plusgeame dans la culture Sourde mais pour les
Sourds nés dans une famille entendante, le serttidiappartenance a la communauté Sourde
résulte d'un apprentissage plus ou moins tardif.

C'est sur cette population que nous désigneronsep@rme Sourds, avec un « S » majuscule au
sens sociologique et culturel, que portera la siet@os observations. A l'instar de Benoit Virdle,
faut toutefois étre prudent et «il convient denpire en considération le fait que toutes les
personnes sourdes ne se reconnaissent pas damsidegitité de membres d'une communauté
linguistique et culturelle minoritaire. (...) (On tree) des sourds utilisant la langue des signes mai

qui ne se reconnaissent pas dans un sentimenitéglenctommun avec les autres Sourds. » [27]

1.2.3 : LA PENSEE VISUELLE.

Les jeunes sourds dont l'acuité auditive ne pepastd'entendre une parole intelligible, découvrent
le monde par le visuel et n'integrent pas de fagaturelle les codes implicites de la société
entendante. « Etre Sourd, c'est percevoir le mpaddes yeux, intégrer les informations recues de
facon visuelle, puis les restituer avec les mams gorme de signes ». [6] Le propre de la Surdité
est de donner a percevoir le monde uniquementnpageas. lls partagent la méme prise perceptive
du monde qui les entoure, en y portant un regatoiéépar la surdité et de ce fait, élaborent un
mode de réflexion particulier propre a la penséeelie. lls se définissent ainsi moins en tant que
sourds qu'en tant que visuels, et font peu référ@nleur manque d'audition. lls n‘ont pas repris le
symbole de l'oreille barrée qui émane de la comummén@ntendante. [18]

Pour pallier au déficit auditif, les Sourds dévglept naturellement une sensibilité aux vibrations,
une richesse de perception visuelle, une acuitéegeesentation de l'espace et une richesse
d'expressivité corporelle. [4] Ayant réussi a traosr leur déficience en culture, [6] ils ont une
maniere spécifique de sentir, de voir le mondegdiuser leur vie et leurs rapports aux autres et a
I'environnement. [1]

Outre la langue et la pensée visuelle, les Sourdsea commun une histoire propre a leur

communauté et une culture singuliére.

.2.4 : L'HISTOIRE DE LA COMMUNAUTE SOURDE.

L'histoire de la communauté Sourde est marquédgtiernance de grandes périodes d'acceptation
ou au contraire de persécution de la langue dessigar les sociétés. [5] [8]
Dans I'Antiquité égyptienne, perse ou hébraiqusenhble que les sourds étaient respectés mais peu

d'écrits sont disponibles sur cette époque. Lesdsquarticipent aux travaux manuels et vivent au
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milieu de la société majoritairement analphabétmd'Antiquité grecque, les sourds sont plus ou
moins exclus avec Aristote qui défend la notion «dBgos » comme a la fois « parole » et
« pensée », ce qui a longtemps influenceé les coioospoccidentales.

Au cours du Moyen-Age les sourds sont considérésnm inéducables : ils vivent de menus
travaux au sein des familles ou sont recueillissdas monastéres.

C'est au XVisiécle en Espagne que l'on trouve les premiéerdatiess d'éducation des enfants
sourds. Certaines familles nobles font appel aunesobénédictins qui ayant fait voeu de silence,
utilisent une communication gestuelle a l'intéridas monastéres. Ainsi Pédro PONCE DE LEON
(1520-1584) est I'un des premiers précepteursjpanes sourds.

Du XVI® au XVIII® siécle, des philosophes comme MONTAIGNE, DESCARTE®>)EROT ou
ROUSSEAU s'intéressent aux sourds pour leur capacfienser sans langage oral et considerent
les gestes de maniére trés positive.

En 1760, en France I'abbé DE L'EPEE (1712-17883lie des gestes de ses éléves pour créer les
prémices de la langue des signes et leur pernéticeéder a l'instruction et a la culture. Sesddée
ont un retentissement considérable en Europe puisEtats-Unis et en 1789, I'abbé SICARD
(1782-1822) devient le premier directeur de I'bnsiton Nationale pour Sourds rue Saint-Jacques a
Paris. Grace a un enseignement mélant les gedtésriéf les Sourds rencontrent de brillants sacce
dans divers domaines et connaissent l'age d'@ d@due des signes.

Parallelement en 1816, Thomas Hopkins GALLAUDET deraux Etats-Unis avec l'aide d'un
frangais, la premiere école ameéricaine, ancétrd'udéversité GALLAUDET, aujourd'hui seule
université au monde pour étudiants Sourds.

Au cours du XIX siécle, a l'instar de I'Allemagne, on assiste etour des partisans du courant
oraliste pour qui, I'essentiel est d'apprendre jaures sourds a parler. Les Sourds se révoltent et
afin de défendre les idées gestualistes, FerdirsBRTHIER fonde en 1834 la tradition des
banquets Sourds et en 1838, la Société CentraleSdasds-Muets a l'origine de toutes les
associations actuelles.

Malheureusement on assiste a partir de 1850, notatneous l'influence du retour des théories
médicales avec Jean-Marc ITARD (1774-1838), médeloei de l'institut des Sourds-Muets de
Paris, a la montée des nouvelles écoles oralisiiesbgutissent lors du congres de Milan en 1880, a
I'interdiction de la langue des signes dans leieécbte but de I'éducation devient I'apprentissiege

la parole et 'usage des signes est severemennggpr

Le début du XX siéecle est une période de marginalisation oudasds sont plongés dans le silence
et réduits a l'illettrisme. Les premieres idéesémigjes apparaissent et I'histoire des Sourds @onna
alors ses pages les plus noires avec les camgsrd@xation en Allemagne.

C'est a partir des années 1970 que la sociétéeaasis< réveil Sourd » avec des personnes comme
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Bernard MOTTEZ sociologue francais, qui reconna# Sourds en tant que minorité ethnique et
linguistique. Les travaux du linguiste Christian XAC rendent |égitime le retour de la langue des
signes et son enseignement. Le statut d'interprefessionnel est créé et en 1991, la loi FABIUS
met fin a l'interdiction de la langue des signesrp@&ducation en autorisant le libre choix entre
bilinguisme ou oralisme. [42]

L'histoire des Sourds est ainsi marquée de périsdedres ce qui participe a la construction de
leur identité culturelle. [43] [44]

1.2.5: LA CULTURE ET L'IDENTITE SOURDE.

« Etre Sourd c'est appartenir & une communautéreager une méme culture ». Les Sourds de la
communauté partagent bien une méme culture auocselesdéfinit Bernard MOTTEZ : on entend
par culture, pour une société donnée, « I'enseddsevaleurs qu'il faut partager et la connaissance
des normes et des regles auxquelles il faut seonoef pour en étre reconnu membre. » [1] Les
membres de la communauté ont adopté et utilisenfagen commune un ensemble de codes
sociaux qui les caractérisent.

La nomination des personnes utilise des réglesrgsopu milieu Sourd. Les noms gestuels se
réferent majoritairement a une caractéristiquegerslle de l'individu. Un détail physique ou un
trait de caractere ... deviennent des représentanigues des personnes. [6] Cette identité Sourde
n'‘a pas de lien avec l'état civil de la communautiendante. « Le regard du Sourd extrait de la
chose le trait essentiel qui la représentera, erabsence, a l'autre. » [27]

La culture Sourde est singuliére au sens ou itexibez les Sourds un savoir vivre, des attitudes
sociales, des productions culturelles, un humounqui different a des degrés plus ou moins
importants, de ce que I'on rencontre dans la @ilieminante de la société entendante. L'humour
par exemple, est représentatif de cette parti¢aldtise fonde sur des « jeux de signes » spéefiq
auxquels il convient d'étre initie. Plus connu deda consécration aux Molieres d'Emmanuelle
LABORIT en 1993, le théatre est une production welte rassemblant de nombreux Sourds,
comédiens et spectateurs. [18] Le sentiment comuiaima est trées fort chez les Sourds et
s'exprime par une participation intense a la veoaisitive. En outre il est relativement fréquent du
fait du partage de cette méme culture, d'obsereermariages de Sourds entre eux, a l'origine
parfois de véritables « familles Sourdes ». [27]

Comme nous l'avons dit, le recours a une commuaitaisuelle par l'intermédiaire de la langue
des signes, et donc a un mode de pensée parti@died la base méme de la culture Sourde. Les
Sourds constituent donc une minorité culturelléirejuistique. Comme de nombreuses minorités

ethniques, ils ont connu des périodes difficilescaurs des siécles et ont fait I'objet d'oppos#jon
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d'exclusions voire méme d'exterminations. De ceilflaipartagent aujourd’hui un esprit militant et
revendicateur avec pour enjeu principal la prommtie la langue des signes, afin que soit enfin
reconnue leur identité culturelle. [18]

« Ce qui rassemble les Sourds est d'une part dague visuelle, et d'autre part la nature de leur
rapport avec les entendants. » [8] La surdité msfait qui exclut les Sourds de tout ou partie du
monde audio-vocal. Immergés dans une société entant congue par et pour les entendants, ils se
réunissent par opposition au reste de la populaiopartagent I'expérience de l'altérité face a ce
monde qui leur est étranger. [4] « C'est donc wikie de I'adaptation a la différence. » [27] lIs
revendiquent le droit & cette différence, et tarhme eux doivent s'adapter au monde entendant, ils
demandent aux entendants des efforts pour acdeptespécificité culturelle et linguistique.

Dans de nombreux domaines cependant, la cultured8ast loin d'étre différente de celles des
entendants. Les habitudes vestimentaires, culsaivereligieuses ... sont les mémes. Les Sourds
sont des individus biculturels. Adoptant certainasctéristiques ici ou 1a, ils se partagent plus o
moins entre les deux mondes et en produisent unthése originale. Il faut signaler aussi
I'existence d'individus acceptant cette identitéuburelle et évoluant au sein des deux groupes.
Refusant de choisir un camp, ils assument leuresrsids influences a la fois vocale et gestuelld. [18
Cette culture Sourde se fonde sur le partage dEnfpue des signes qui est son unique mode de

transmission.

[.2.6 : LATRANSMISSION DE LA CULTURE SOURDE.

Appartenir a la communauté Sourde, c'est donc adt¢gtulture Sourde. Or pour la diffuser, il faut
pouvoir la transmettre. Il n‘existe ni vecteur analsupport écrit de cette culture. La langue des
signes, critere essentiel mais non suffisant dia@pance a la communauté, est le seul véhicule de
cette culture, le seul moyen de transmission. Bxaegaite des rares familles Sourdes (10%), la
transmission familiale de la culture Sourde estistante. [4] Elle se réalise lors des contacisitstr

avec les autres Sourds, a I'école ou dans lesuxidissociatifs.

[.2.6.1 : L'éducation des jeunes Sourds.

Pour beaucoup les premiéres rencontres avec learaeml Sourds ont lieu essentiellement lors de
la scolarisation dans les écoles spécialisées.s@estures sont héritées de la premiere véritable
école Sourde fondée a Paris en 1760 par I'abbé'BXFRE ou, plus qu'une éducation a la parole, on
privilégia l'apprentissage du francais écrit eidalat des gestes. C'est la que se transmet ladangu

des signes de génération en génération. [4] Madgre interdiction a I'école en 1880 suite au
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Congrés de Milan, elle ne cessa d'étre pratiqués ks internats des écoles spécialisées. La
majorité des jeunes Sourds a cette époque étdatisée dans ces écoles spécialisées, elle continua
a étre transmise. Les internats spécialisés ot Bngtemps constitué le berceau de la culture
Sourde. « Ce qui s'élabore entre les jeunes Seufddgnes de solidarité et d'entraide, savoir-faire
avec les entendants, modes ludiques d'exploratiomahde ... - est la base de la culture Sourde.
Elle est ce qui permet de fonctionner au mieux damsonde organisé par et pour les entendants.
Dans ces lieux, le jeune Sourd apprend de ses giaite ses ainés a devenir sociologiqguement un
Sourd : une fagon d'étre. » [1]

Encore de nos jours, en matiére d'éducation desegesourds, deux méthodes s'opposent : le
bilinguisme, langue des signes et francais, vdistaisme, langue orale parlée. La loi FABIUS du
18 janvier 1991, garantit pour « l'éducation desngs sourds, la liberté de choix entre une
communication bilingue (...) et une communicationl@ra [42] Quand un couple de parents
entendants découvrent la surdité de son enfaest itonfronté a un choix entre ces deux modes de
communication. La plupart des parents normo-ente&isdae connaissent rien a la problématique
Sourde. Afin de les éclairer, I'Institut Nationa Brévention et d'Education pour la Santé (INPES) a
édité en octobre 2005, un document a l'usage destpaqui se veut « consensuel, le plus objectif
possible » et qui reprend les discours des padisaalistes et les arguments des pro-bilinguistes.
[38]. De méme pour les professionnels, I'HAS a g@ubh décembre 2009 des recommandations
pour I'accompagnement des familles et le suiviatddnt sourd de 0 & 6 ans. [45]

Dans l'intérét de I'enfant, la maitrise d'un modecdmmunication quel qu'il soit, est essentielle a
son épanouissement personnel et a l'établissemam¢ delation parents-enfants de qualité. I
semblerait que le bilinguisme soit le choix a pégier car il permet de disposer et de la langse de
signes pour s'exprimer aisément, et de la langaechise orale pour établir une communication
avec la société. [36] Quant a I'éducation oralistée privilégie l'apprentissage de la langue
frangaise comme but en soi, au détriment de I'a@tgpn des connaissances. Qu'ils soient scolarisés
en institut spécialis€, ou intégrés dans une étel@endants avec des aides humaines spécifiques
(interprete, codeur en Langage Parlé Complété (LBf&neur de notes (cf 1.5.6.4)), on observe

aujourd'hui de plus en plus de sourds qui réussissdlamment leur scolarité.

|.2.6.2 : La vie associative.

Une fois parvenus a I'age adulte, les Sourds patsenajeure partie de leur temps au sein de la
société entendante : le temps de travail durantdactive, le temps de la vie de famille ... [4]
Isolés par les difficultés de communication avex éatendants, ils éprouvent pour la plupart le

besoin de se retrouver afin de partager des monasentsommunication intense, d'échanger sans
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difficulté grace a la langue des signes. C'estikon pour laquelle la vie associative chez legs@&ou
est tres développée. lIs se regroupent au seisodiasions, d'amicales ou de clubs. [8]

Ces lieux privilégiés ou les Sourds sont entre etirscrivent dans la continuité des internats
spécialisés : on y apprend les trucs et astuces\pae dans le monde des entendants. [27] Les
liens communautaires et la solidarité sont tressfdre soutien et le conseil d'amis du méme age
sont trés précieux. Pour beaucoup, la participaionfoyers de Sourds constitue le seul support de
la culture Sourde et la seule véritable sourcdathmation. [4]

Afin de favoriser un regroupement maximal, cesXisont principalement concentrés autour des
grandes villes plutdét qu'a la campagne. [6] Lesr@®w'y retrouvent autour d'intéréts et de
préoccupations communes et y pratiquent ensembie addivités sportives, culturelles ou
artistiques. Le sport occupe une grande importantmage des jeux mondiaux silencieux qui des
1924, comme les jeux olympiques, permettent desorgres entre les Sourds du monde entier. Les
fétes célébrées par la communauté Sourde, se trhyar les habituels banquets ou s'expriment

toute la convivialité et la confraternité Sourdés]

Quiils soient Sourds, devenus sourds, malentendantgppartenant ou non a la communauté
Sourde, les sourds ont une demande commune etrsglieea tout individu : communiquer afin de

mener une vie sociale avec des relations interpaedes de qualité. [4] Nous ferons plus loin une
revue synthétique de leurs différents modes de aamuation.
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.3 : APPROCHE DEMOGRAPHIQUE DE LA SURDITE.

A I'heure actuelle, l'identification statistique ldepopulation sourde ne peut qu'étre considérée av
une certaine prudence étant donné I'absence deeshiffficiels. Il n'y a jamais eu de recensement
des personnes sourdes au hiveau national et lesagehs souffrent d'une certaine confusion entre
des situations hétérogenes ne recouvrant ni la méé#fieience ni le méme handicap (sourds
profonds, devenus sourds, malentendants). [11]

Les résultats de l'enquéte Handicaps, Incapaci@épendance (enquéte HID) de 1998-1999,
extrapolés a I'ensemble de la France métropolitpgrenettent d'estimer le nombre de personnes
ayant un handicap auditif a 5 182 000 personndgs88pour 1000 habitants. Ces chiffres sont
approximatifs car il s'agit de données généraligépsartir du rapport de I'Institut National de la
Statistique et des Etudes Economiques (INSEE) @& Hr le recensement de la population
sourde. [41]

Parmi ces cing millions, 66% présentent une sutddére a moyenne ce qui représente 3 449 000
personnes ; 28% une déficience auditive moyenreveras soit 1 430 000 personnes ; et enfin 6%
une surdité profonde a totale soit 303 000 persosoaffrant d'une déficience auditive profonde ou
totale. [41]

La prévalence de la déficience auditive augmenterfeent avec I'age. Elle concerne environ 0,2%
des enfants de moins de 10 ans et environ 2% dégesdeunes entre 10 et 40 ans. Les chiffres
augmentent progressivement avec |'age. Deux tiessdéficients auditifs sont agés de 60 ans et
plus. Tous degrés de surdité confondus, les honmtéekwrent plus fréquemment une déficience
auditive que les femmes, respectivement 107 polie mersus 75 pour mille. Ces différences ne
s'observent qu'a partir de la cinquantaine envidi].

La déficience auditive entraine des problemes figges dans I'accomplissement de la scolarité
d'autant plus importants que la surdité est sésepeécoce. Concernant l'acquisition et la maitrise
du langage écrit et du calcul, les apprentissage$ost avec un certain retard par rapport a
I'ensemble de la population. Entre 6 et 11 anseidants sourds sont deux fois moins hombreux
que lI'ensemble des enfants a savoir lire, écricomipter sans difficulté. [41] D'apres le rappaat d
Dominique GILLOT, 80% des sourds profonds sonttiés et 5% des sourds profonds accedent a
I'enseignement supérieur. [11]

Selon I'enquéte HID, environ 175 000 jeunes déiisieauditifs agés de 6 a 25 ans, suivent des
études soit 68%, contre 76% de I'ensemble des gedmanéme age, et cette différence augmente
fortement avec le niveau d'étude. Les déficientlitiésl terminent leurs études avec un niveau de

qualification inférieur a I'ensemble de la popuatiPour le baccalauréat, concernant les déficients
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auditifs agés de 25 a 39 ans, ils sont 9% a |'abtensus 17% dans I'ensemble de la population de
la méme tranche d'age, soit deux fois moins nonxbifdd]

En ce qui concerne l'accés a I'emploi, on comp® tHnactifs chez les sourds contre 3% de

I'ensemble de la population et ceci est d'autarg plarqué que la sévérité de la déficience auditive
augmente. On observe une prévalence de la surdis¢ééevée dans les catégories sociales les
moins favorisées. [41]

Chaque année environ 800 enfants naissent so@R]d.4 surdité congénitale touche un nouveau-

né sur mille dont 0,8 pour mille deviendront soupdsfonds. [28] Parmi ces nouveau-nés sourds,
95% sont issus de famille entendante et 90% destmnissus de famille sourde sont entendants. [6]
Pres de 10% de la population porte un gene detéurdiis les genes impliqués sont tres nombreux
et récessifs dans 85% des cas, ce qui expliquarktér de la surdité et son faible taux de

reproduction. Un enfant sur mille devient sourdravie8 mois et deux sur mille avant I'age de 14

ans. [11]

Les aides techniques auditives sont relativementytéisées puisque 14% des déficients auditifs

(730 000 personnes) seulement déclarent les utiliEd

Enfin I'INSEE révéle que le nombre de personnegiquant la langue des signes en France
métropolitaine serait d'environ 119 000 personnass reelon les sources, ce nombre varie de 44
000 a 600 000 ce qui demontre bien la encore, ge'it'agit que d'estimations tant les chiffres

concernant la surdité sont difficiles a obtenirrmfal'ensemble des déficients auditifs, ce sont

principalement les déficients auditifs séveregetdlus jeunes qui l'utilisent. [41]
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.4 : LES MOYENS DE COMMUNICATION DES SOURDS.

La principale difficulté rencontrée par chaque Slotwnsiste a communiquer avec son entourage et
principalement avec les entendants, que ce stamidle, les collegues de travail, les commercants,
le médecin ... Pour établir une communication, lesq@anes Sourdes disposent de plusieurs modes
de communication possibles qu'elles maitrisent plusnoins bien selon I'age de survenue de la
surdité, le réseau socio-familial ou encore la vpidagogique empruntée. Ces différentes
possibilités ne sont pas exclusives et les Souadsgnt aisément de l'une a l'autre pour échanger

avec leur entourage. [19]

l.4.1 : THEORIE DE LA COMMUNICATION.

Selon le linguiste Roman JACKOBSON, six conditia@vent étre réunies pour obtenir une
communication. [46] Il faut :
— un message, un contenu a transmettre, c'est-anailgue chose a exprimer, a raconter,
a demander ;
— un émetteur, c'est-a-dire une personne d'ou éneames$sage, qui a envie d'exprimer le
message ;
— un récepteur, une personne a qui est destiné Isage®t a qui s'adresse I'émetteur ;
— un code commun, un contenant pour le message ;
— un contact entre le récepteur et I'émetteur ;
— un référentiel, c'est-a-dire un ensemble de cosaat®es socioculturelles, politiques,
historiques ... communes, permettant & chacun ddagmoistes d'inscrire le message

dans un contexte.
Au cours du dialogue, les rdles entre émetteur éeepteur s'intervertissent. Dans l'analyse
linguistique de la communication, tous les codescdmmunications se valent. Il n'y a pas de
communication riche ou pauvre ; il y a ou n'y a, gasnmunication. [46]

1.4.2 : LES DIFFERENTS CODES LINGUISTIQUES.

Les Sourds pratiquent le francais grace a des aitee€ommunication et privilégient la langue des

signes dans laquelle ils se sentent plus a l'aise.
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1.4.2.1 : Le bilinguisme.

« Si on définit le bilinguisme comme l'utilisatiguotidienne de deux langues, méme si lI'une ou
l'autre est mal maitrisée, la plupart des Sourds Bitingues. » [8] Ce bilinguisme « Sourd » est
caractérisé par la différence de modalité entrad@sx langues (orale pour le francais et visuelle

pour la langue des signes) et par le manque d'a@oees a la modalité de la langue orale.

1.4.2.2 : L'oralisation.

Qu'il entende normalement ou soit totalement soledfant émet des sons dés I'age de 3 ou 4
mois ; c'est le babil. Les sourds possédent urésyestphonateur normal et sont en capacité
d'émettre des sons. [25]

Les difficultés surgissent lorsqu'il s'agit de ahrire les sons extérieurs ou intérieurs, puilsoog

les entendent pas. Or I'apprentissage de l'orfalitsde facon progressive en modelant les sons émis
sur les sons de l'entourage a force d'imitatiolessdis, de tatonnements. Le langage s'élabore par
une véritable boucle audition-phonation.

La parole ne fait pas l'objet de retour puisqu'ellest pas entendue. Elle est donc soumise au
contrle des sensations cénesthésiques et kinggthgsliées aux mouvements articulatoires, a
I'intensité du souffle, a la position de la langae, type de respiration nasale ou buccale, aux
mouvements des lévres ... [18]

Il faut ainsi des années d'apprentissage et deicdédn au jeune sourd pour acquérir cette langue
qu'il n'entend pas. Le sourd qui parle, n‘accédeapdangage oral de maniére naturelle et compléte,
et fournit continuellement des efforts considérabtgii font qu'il n'atteint jamais le processus
normal de la parole, dont font partie les dimenside plaisir, de jeu et de facilité. [18] C'est la
raison pour laguelle pour désigner cet exercicay'emploie pas le terme « parler » mais qu'on lui
préfere celui d' « oraliser ». [6]

La maitrise de ce mode de communication est dascaleatoire avec des variations importantes
d'un individu a l'autre en raison de prédispositiatividuelle, du niveau de surdité, de I'age de
survenue de la surdité, de l'efficacité d'un évelntppareillage, de I'environnement éducatif et des
réseaux sociaux. [1]

Et méme si aprés des années d'efforts, les tedwmida démutisation visant a encourager la
production sonore, leur permettent de s'exprimergual en frangais, I'élocution de nombreux
sourds demeure difficilement compréhensible pax @gu ne leur sont pas familiers. Il s'agit d'un
mode de communication tres incertain en raisoneditelligibilité trés variable. [1]

Difficilement compréhensible, voire méme désagréalal voix des personnes sourdes est rarement
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parfaite puisqu'elles ne peuvent pas la contr@ke est comme mal réglée, désaccordée et cette
étrangeté peut faire naitre un certain malaise t@®eentendants. La voix du sourd est atone, fade,
sans expression affective or notre personnalipsifae largement par notre voix, notre accent, nos
intonations. Il s'agit de sons rauques, étrangas effrayants : « C'est une voix haut perchéestC'e
une voix trés atone. C'est une voix qui n'a pasaddgeur, qui n'a rien, qui n'a pas de sentiment, a
travers laquelle il ne passe rien si ce n'est dadeanique. Une voix artificielle. » [32] Conscent
de la difformité de leur voix, beaucoup de Soundgerent se taire plutdt que d'affronter les regard

des entendants.

1.4.2.3 : La lecture labiale.

La compréhension d'un message oral passe en netaurle sourd par la lecture labiale. Elle
consiste a déduire la parole en lisant sur leefet I'ensemble du visage de l'interlocuteur. Les
résultats sont trés limités notamment parce queclssite de la lecture labiale nécessite des
conditions optimales rarement réunies : éclairag#isant, absence de contre-jour, nombre
d'interlocuteurs limité, position de l'interlocutdace au sourd, articulation lente, bouche visible
[33]

Il s'agit d'un exercice délicat [1] dans la mesatele signal est exclusivement constitué par le
mouvement des levres, I'expression du visage agilanpiement a la compréhension du sens, ce qui
est beaucoup moins précis que les sons de la lagtgseuvent source de confusion. Il existe en
effet de nombreux phonémes dont la lecture suelgss est identique : p, b et m par exemple, ont
la méme image labiale. La fréquence des sosiesualvend la lecture labiale ambigué. [11]

De ce fait, on estime qu'au maximum 30% des mats g@mprehensibles par un lecteur entrainé.
[9] Ainsi en pratigue un mot sur trois seulemeritrégllement identifiable en lecture labiale ; la
compréhension du reste du message soit 70%, dtatdppel a la suppléance mentale. [11] Il s'agit
d'un processus de reconstitution mentale du sefsplEase. Le sourd doit recomposer le discours
en s'aidant du contexte, de ses connaissancesafgEmeéde l'expression du visage de son
interlocuteur ... Par exemple seul le contexte perdeethoisir entre les mots jambon/japon ou
chapeau/chameau. Il en résulte de nombreusesed@uterprétation a I'origine de quiproquos plus
ou moins génants. C'est un exercice fatiguant eguiert une grande concentration intellectuelle,
une bonne mémorisation et une bonne dose de lggejugui par conséquent ne peut pas étre
effectué trop longtemps.

D'un sourd a l'autre, le niveau de lecture suideses est trés hétérogene [1] : en effet, seudls le
mots connus peuvent étre décodés. Le résultat dégiesi de la connaissance par le lecteur du

sujet de conversation, des mots exprimés et dbititltee qu'il a de l'interlocuteur. Il faut ainsi
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pratiqguer énormément pour acquérir les principesade et étre réellement performant.

D'une fiabilité limitée, elle peut donner l'illusia@’'une communication normale avec une personne
sourde qui oralise mais de toutes facons, elleemm@t pas des échanges corrects au dela de trois
interlocuteurs. Il est impossible de lire sur legrés de plusieurs personnes qui parlent en méme
temps ou sur celles d'une personne éloignée. [4]

Ainsi I' « art subtil de la lecture labiale » est exercice fatiguant aux résultats incertains estn’
donc pas un moyen de communication privilégié cleszSourds. Il est surtout utilisé par les
malentendants qui s'aident de leurs restes aueitife leurs prothéses auditives, et les devenus
sourds post-linguaux qui ont une bonne connaissdundeancais et une culture générale suffisante

pour de meilleures capacités de suppléance meaqualées sourds profonds pré-linguaux. [33]

1.4.2.4 : Le langage parlé complété.

Mis au point en 1967 par un ameéricain Orin CORNH&Tued-speech permet une optimisation de
la lecture labiale en associant a chaque imagalé&bne configuration manuelle. Adapté en version
francaise, le Langage Parlé Complété (LPC) futoohiit en France en 1975 par René
DISSOUBRAY. [11]

Le principe repose sur un systeme de codage visebhonemes. A chaque syllabe prononcée, on
associe une image visuelle permettant de difféeeries sosies labiaux. Le geste consiste en une
position et une configuration de la main pres dsage. Ceci permet de lever I'ambiguité dans la
reconnaissance des mouvements labiaux et d'aceét®ra une représentation compléte de la
langue parlée. [30]

Le LPC n'est pas un langage particulier : les gestent pas de sens propre ; on ne parle pas en
LPC. Il s'agit d'un soutien a la lecture labiaten:parle en francais et on le compléete par une aide
visuelle. [38] Il est surtout utilisé par les makamdants et les devenus sourds. [33]

Il constitue un outil d'intégration scolaire en ieul ordinaire : les enfants sourds scolarisés en
milieu classique peuvent bénéficier d'un codeur LRELCrépéte le discours de l'enseignant en y

associant le LPC. Le nombre de codeurs en Franest®é a un peu plus de deux cents.

1.4.2.5 : Le francais signé.

Il s'agit d'un mélange de francais parlé et de bolzdre de la LSF. On utilise comme base le
discours oral avec la syntaxe francaise et on @jl@stsignes des mots les plus importants.

Il est surtout utilisé par des entendants ayantqges notions de LSF et voulant s'adresser a un
sourd. [4]
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1.4.2.6 : Le frangais écrit.

Les Sourds ont un rapport a I'écrit difficile, laitnise d'une langue écrite supposant en preneier li
la maitrise de la langue orale. L'écriture n'edtgencodage phonétique de la parole sonore. Ainsi
celui qui n'entend pas ou pas bien, privé du laegagl qui est a la base méme de I'écrit, ne peut
qu'éprouver des difficultés dans I'apprentissagdadecture et de I'écriture. L'apprentissage du
francais écrit se fait donc de facon artificielle&es sourds apprennent le francais a I'école : les
lettres, les mots, les phrases. lls sont alphadtits savent lire le francais mais beaucoup ne le
comprennent pas parfaitement. Le sens d'un texieeqais leur échappe en partie. [30]

Pour les Sourds bilingues, le francais est le ptus/ent appris comme une langue étrangére en tant
que seconde langue, la LSF étant la langue malere@l il faut savoir que la LSF possede une
syntaxe et une grammaire particulieres a la peniséelle et tres différentes de celles du francais
écrit (ordre de construction des phrases différaeattsence d'auxiliaires étre et avoir ...) Quand un
Sourd lit et écrit, il fait un double travail :diécode I'écrit et l'interprete dans sa propre lanmuur
tenter d'y mettre du sens. C'est un travail diffiet fatiguant. [4]

Ceci est a l'origine de nombreux malentendus : eg@mple l'inscription sur les paquets de
cigarettes « fumer nuit gravement a la santé juestomme « fumer — (Ia) nuit — grave — santé » et
est comprise dans le sens ou fumer la nuit estedtang pour la santé. lls n'arrivent pas a produire
du sens a partir de la lecture ni a le transmdtres leurs écrits. [4]

Témoin de ces difficultés, on note chez les Sowndstres fort taux d'illettrisme. Selon Alain
BENTOLOLILA, « lillettrisme est une insuffisante aitrise de la langue écrite en lecture, mais
encore plus en écriture, qui entraine des diffesultdans le comportement culturel, social et
professionnel. » Selon les chiffres du rapport G)ILde 1998, le taux d'illettrisme chez les Sourds
avoisine les 80%. [11]

Ainsi en raison des difficultés d'apprentissage fidungais écrit, surtout pour les sourds pré-
linguaux, et méme si on note une tendance a landition du taux d'illettrisme depuis plusieurs
anneées, la communication par écrit est relativenpent utilisée ce d'autant qu'elle nécessite un
temps infiniment plus long que l'oral ou la LSFr&d'un dialogue, I'échange d'un papier ou d'une
ardoise sur lesquels on écrit quelques bribes desph, est un processus long et fastidieux, fitstra
car obligeant a aller au plus presseé. [6]

Ainsi les Sourds pour utiliser le francais qui éstir seconde langue, doivent recourir a des
techniques d'aide a la communication. Pourtamritsa leur disposition une vraie langue permettant

d'échanger tout type d'information quel qu'il sdé LSF.
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1.4.2.7 : La Langue des Signes Francaise.

Les Sourds pour communiquer disposent d'une largygart entiére qui leur est naturelle.
N'utilisant pas le canal audio-vocal, il s'agitrdulangue visuelle avec laquelle ils se sentent a
l'aise : la langue des signes.

La reconnaissance et le statut de la langue demssignt été la source de nombreux conflits
idéologiques au cours de I'Histoire. On peut dAstijuité attester de l'existence des langues
gestuelles, mais c'est au cours du XV#liecle, grace a DIDEROT et sa « Lettre sur lesr@&ou
Muets » gu'elles commencent réellement a étre dérées en tant qu'objet linguistique. Sous
linfluence de I'Abbé DE L'EPEE, la langue des s&gnonnait ensuite quelques décennies de gloire
jusqu'au congres de Milan en 1880 ou la victoire dealistes signe son interdiction au sein des
institutions de jeunes sourds. Marginalisée voiéanma persécutée, elle continue cependant d'étre le
moyen de communication privilégié par les Sourdss depuis les années 70 au cours du « réveil
Sourd », reprennent le combat pour la reconnaissafficielle de leur langue qu'ils baptisent LSF.
L'interdiction perdurera jusqu'en 1991 ou la loi BFAS autorise enfin son utilisation pour
I'éducation des enfants Sourds. [42] Ce n'est @06B qu'elle sera reconnue officiellement comme
une langue a part entiere par la loi du 11 fé\2@05 « Pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes lkapdes ». [13]

Les langues des signes font l'objet depuis la @eo&i moitie du XX siecle de travaux de
recherches linguistiques. [9] Initiés aux EtatsdJdans les années 50 par le linguiste William
STOCKOE puis en France dans les années 70 suderaués mondial des Sourds qui s'est tenu en
1975 au college GALLAUDET, ces travaux ont appold@é preuve manifeste de sa valeur
linguistique. La LSF possede des propriétés stralbés et fonctionnelles communes a toutes les
langues maternelles comme en attestent en Fragserdvaux de Christian CUXAC qui font
référence dans ce domaine. [47] D'un point de \agabiologique, il est également admis que la
langue des signes comme les langues orales, pdematise en place de la latéralisation
hémisphérique au profit de I'hémisphére gauche dapocessus d'acquisition du langage, des lors
gue son apprentissage est effectué avant la périaipie des cing, six ans. [30]

Les langues des signes sont ainsi reconnues alijoucbmme de vraies langues et non plus
comme de simples systemes d'échange de signes. €dtoutes les langues, la LSF utilise un
systeme arbitraire de symboles. Alors que les lasgurales disposent de phonémes pour former
des mots, les langues des signes se servent d'doitd la forme visuelle et gestuelle est basée sur
l'utilisation des mains, du regard et de I'espbltesigne comporte quatre parametres fondamentaux
de la main : la disposition des doigts (ou la pastie la main) ; I'emplacement de la main (place de

la main par rapport au signeur, devant le frontydlieu du ventre ...) ; l'orientation (paume vers le

44



haut ou vers le bas) ; le mouvement (sens et tredu signe). L'expression du visage et du corps
joue un role important dans la transmission du agss. la pensée et I'émotion s'expriment
simultanément. [10]

En tant que langue a part entiére, la LSF possadestiucture propre, une syntaxe et des régles
grammaticales spécifiques, qui sont différentefraucais et qui reposent sur l'utilisation du champ
visuo-spatial. [9] En LSF, I'expression de la pensait I'ordre des perceptions a la maniére d'un
réalisateur de films : on plante d'abord le catiejécor ; puis on place les différents objets et
accessoires ; viennent ensuite les personnageagciears les plus importants ; et enfin peuvent
démarrer les actions. Si plusieurs actions sonitdécelles le sont suivant un ordre chronologique
Les idées s'enchainent selon un ordre visuel ¢élakpaprimeé par les mouvements corporels dans
I'espace de signation. L'ordre de constructionptieases est donc différent de notre classique-sujet
verbe-complément. Par exemple pour traduire «eissk la table », on dira : « table / assiettes// lu
poser sur » ; « bain de bouche apres le repasdirase repas / terminé / bouche / baigner ». On
entrevoie ici les risques de confusion ... La dimemdinéaire des autres langues n'a plus cours ici.
La LSF se déroule dans l'espace en trois dimensiengui permet de faire passer plusieurs
concepts en méme temps et non plus de maniéressigeeDe cette simultanéité caractéristique de
la syntaxe des langues des signes, découlent ahesse et une rapidité dans I'‘échange des
informations. [18]

La LSF est une langue vivante complexe qui satigiginement aux fonctions langagieres. Elle
permet une pleine capacité d'expression et d'alisinades idées et des concepts. « On peut tout
dire et tout exprimer en LSF » [9] non seulemeritiléalité du quotidien, mais aussi la richesse de
eémotions et des sentiments. Les langues des spmeg&nt étre aussi abstraites que les langues
orales et sont aptes a l'expression et a la staigno de la pensée aussi complexe gu'elle puisse
étre. [38]

On leur attribue de ce fait une véritable dimendgioguistique. La langue des signes permet a ses
locuteurs de s'exprimer, de communiquer avec guteucréer des relations sociales, d'affirmer une
identité culturelle, de conceptualiser une idéestlecturer la pensée, de transmettre des savoirs
d'ou sa légitimité éducative. [38] La LSF peut ésmurce de plaisir grace a des formes
d'expressions artistiques (théatre, poésie, ...pehet aux Sourds de connaitre les dimensions de
jeux, de plaisir et d'humour qui font partie dudage. Elle est la seule langue qui permet aux
Sourds une discussion naturelle et détendue ausalpl deux interlocuteurs. [4]

Contrairement aux idées courantes, la langue degsin'est pas universelle. Chaque pays possede
sa propre langue des signes : I'American Sign LagguASL) aux Etats-Unis, le British Sign
Language (BSL) au Royaume-Uni ... et bien-sdr la luendes Signes Francaise (LSF) en France.

On estime a plus de 200 en Europe et a plus de 8808 le monde, le nombre de langues des
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signes. Pourtant méme de nationalité différentex @ourds peuvent communiquer plus facilement
que deux entendants grace au partage du mode déepeisuo-gestuel commun a tous les Sourds.
De méme il existe au sein de la LSF des variaritegedégion a l'autre. [19]

Les Sourds disposent donc d'une vraie langue leungttant de s'exprimer en totalité, de maniére
souple, naturelle et confortable. La plupart déssateurs sont des sourds profonds pré-linguaux ;
la LSF étant leur langue premiere, ils ont pu IFapdre plus ou moins t6t selon les méthodes
éducatives. Certains devenus sourds bien qu'ellsoiiepas leur langue maternelle, choisissent
volontiers la LSF comme mode d'expression privée§83] La LSF serait ainsi utilisée en France

par environ 120 000 Sourds qu'on désigne par heegate « sourds-signant ». [41] Ces chiffres ne
sont probablement plus trés représentatifs carisigaureconnaissance officielle, la LSF connait un

essor considérable et les cours de LSF ont adopiedlieurs dizaines de milliers d'étudiants. [1]

1.4.3 : LES CODES NON LINGUISTIQUES.

Bien qu'ils ne soient pas des modes de communicatjgart entiére et qu'ils ne permettent pas des
échanges poussés dés lors que les éléments durdist@viennent plus complexes, le dessin et le
mime peuvent constituer une aide utile a la compatiin en complément d'autres outils.

— Le dessinoccupe le champ du visuel, raison pour laqueltsstilcouramment utilisé par
les Sourds. Il peut étre utile pour expliquer @angmettre des informations du quotidien
de type « pense-bétes ». L'utilisation du desansdes situations de soins peut avoir un
intérét mais ne peut en aucun cas constituer unengdedcommunication suffisant et
satisfaisant. [19]

— L'expression mimogestuelleest un mode de communication qui s'avéere rapidemen
limité. C'est un outil naturellement utilisé pas I8ourds qui ont I'habitude de penser en
gestes. Méme si les Sourds excellent généralenagst abt art, c'est un outil peu utilisé
par les entendants qui n‘ont pas I'habitude deasend'expression et s'y sentent mal a
l'aise. [19] Les gestes et les mimiques constituem¢ aide supplémentaire a la
communication mais seuls, ils ne peuvent suffirdaaransmission d'informations

complétes. [8]

[.4.4 : LA COMMUNICATION SOURD/ENTENDANT.

Quels que soient le niveau de surdité, le typeuddit® ou I'adge de survenue, la difficulté prindgpa
rencontrée par chaque Sourd pour communiquer agec emtourage entendant réside dans

l'utilisation du code de communication commun. lkebteme essentiel est celui de la langue. La

46



LSF est actuellement peu pratiquée parmi les eateéad Or nous avons vu les difficultés
d'apprentissage du francais rencontrées par lesiSet leur insuffisante maitrise qui en résulte,
tant a I'oral qu'en lecture et en écriture. Eneldrréférent peut faire défaut chez le Sourd i n
pas eu acceés aux informations. [33]

La communication entre Sourds et entendants est thjours difficile mais elle reste néanmoins
possible au prix d'efforts et d'une réelle volatg€la part des deux interlocuteurs de surmonter les
obstacles de communication. L'entendant doit &&ggnu de la surdité afin qu'il puisse s'exprimer
de maniere distincte, dans un francais simple, ale=c expressions courantes et en s'efforgcant
d'articuler. Les malentendants qui s'exprimentoeall’'correctement peuvent donner lillusion de
comprendre le message et ne permettent pas toddersendant de se rendre compte du handicap.
Ce dernier ne fera alors pas d'effort et acceptahlincompréhension de son interlocuteur. De
plus les Sourds conscients de faire répéter imte les entendants dans une langue qu'ils ne
maitrisent pas, renoncent bien souvent a les f@péter de peur d'agacer et finissent par acquiesce
faisant semblant d'avoir compris. Par lassitudeamb plus se plaindre, ils prennent pour habitude
de se taire et de faire comme s'ils comprenaieaimnte s'ils entendaient. Ces situations
caricaturales perturbent I'échange d'informatidnseevent aboutir a des malentendus regrettables.
Il en résulte souvent un certain agacement ou woutégement aboutissant a une conversation
limitée au minimum et au raccourci. [33]

Ainsi selon les connaissances de chaque interloc@e LSF et en francais, I'échange peut aller
d'une langue trés proche de la LSF, avec sa gramrspatiale, a une présentation visuelle du
francais oral toute linéaire, correspondant au ¢ signé. Lorsque l'on souhaite abolir toute

barriére linguistique, on peut faire appel a uerptéte. [27]

1.4.5 : LES INTERPRETES ET INTERFACES.

A coté des aides techniques dont nous avons déj@, gxistent des aides humaines, véritables
professionnelsde la communication entre le Sourd et le mondenelant :

— L'interpréte a pour role d'établir une équivalence de sen® éesrdeux langues. Il doit
saisir le message dans une langue puis l'interpvéts la langue cible. Il ne s'agit pas
d'une simple traduction : il construit un lien ente vouloir-dire de I'émetteur et le
compris du récepteur. [11]

Les interpretes sont titulaires d'un diplédme dhottétariat et a ce titre, doivent respecter
un code de déontologie : ils ont une obligationsderet professionnel, de fidélité au
message (transmis dans son intégralité, sans resamg suppression ni ajout), et de

neutralité (les interpretes ne donnent pas leus.dls ne prennent parti ni pour le
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soignant ni pour le patient). On dénombre envireaxdcents interprétes professionnels
francais/LSF mais leur nombre reste insuffisantrpoauvrir les besoins de toute la
population Sourde. [48]

— Les codeurs en LPCsont des professionnels pouvant intervenir enemikcolaire
ordinaire. Placés a c6té de l'enseignant, ilstoestt intégralement le message de ce
dernier sans émettre de la voix, et sans assurarebsage retour du sourd qui doit
oraliser. Leur présence est soumise au bon vodifenseignant et leur diplome n'est
pas reconnu par I'Etat. [11]

— En marge de l'interprétation, il existe aussi nhesliateurs professionnels bilingues : il
s'agit de professionnels Sourds qui assurentrfate entre le monde des entendants et

le monde des Sourds. [8]

L'intervention d'un tiersion professionnelest une pratique courante. Il s'agit le plus soudain

ami ou d'un membre de la famille, entendant et amsant la LSF, servant d'interface a la
communication. Son intervention est parfois dédicaton comprend aisément la réticence des
Sourds a s'exprimer sur certains sujets intimdsutesanté physique ou psychique en présence d'un
proche. Il peut intervenir pendant les échangeasneoson avis, faire des résumés, des ajouts...
Cette solution place souvent le Sourd dans unetiposdinfantilisation voire d'exclusion. I
s'instaure une relation de dépendance enverg$egiie n'est nullement contraint a la confidentgali

et a lI'impartialité. De méme la responsabilité iguombe a I'enfant utilisé comme interpréte par ses

parents Sourds, peut étre trop importante pouégeret le mettre dans une position délicate. [19]

Quiils soient professionnels ou non, l'interventitun tiers dans la relation médicale souleve des
questions éthiques quant a la confidentialité ejulalité de la relation médecin-malade qui du fait

méme de la présence du tiers, se trouve toujoarsédai.

Malgré la bonne volonté des médecins et des clémsgil demeure impossible a I'heure actuelle,
de rétablir l'audition pour les sourds profonds.suadité n'est pas seulement une maladie que I'on

soigne et que l'on guérit ; c'est aussi un état Bgpiel I'individu doit vivre pleinement. [4]
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1.5 : LES PARTICULARITES DU HANDICAP SOURD.

En parallele du modele traditionnel de la médeciorecernant le diagnostic et le traitement des
surdités, intéressons nous maintenant aux conséggidonctionnelles de la surdité sur la vie
guotidienne des individus. Il existe plusieurs @ptmns du handicap mais toutes s'accordent quant

a la singularité du handicap sourd.
1.5.1 : DEFINITIONS DU CONCEPT DE HANDICAP.

Le terme « handicap », ou littéralement « main danshapeau », est issu du vocabulaire de la
langue anglaise. Il était utilisé dans le monde a@mgses hippiques pour désigner un désavantage
imposé a un concurrent afin d'égaliser les chaena® tous les participants. Adopté en France en
1975 par la loi d'orientation en faveur des perssrimandicapées, il désigne de maniére générale le

désavantage d'une personne par rapport a une [d9fe.
[.5.1.1 : La classification internationale des défiences, incapacités, handicaps.

Apres des travaux menés au sein de I'OrganisationdMle de la Santé (OMS), une premiere
conception du handicap est proposée par Philip WGD1980, introduisant une approche
tridimensionnelle partant de la |ésion d'organer@doutir a sa dimension sociale. [49] Ce modele
est a la base de la Classification Internationae Qéficiences, Incapacités, Handicaps (CIDIH)
introduite en complément de la Classification Ing&ionale des Maladies (CIM) datant de la fin du
XIX ¢ siécle et tenant lieu jusque-la de modele d'aaieornt étiologique (une cause, une maladie, un
traitement) :

— Le premier niveau d'analyse évalue la déficienest-@-dire la Iésion correspondant a la
traduction d'un état pathologique sur un organ l&tltération provisoire ou définitive
de sa fonction ou de sa structure. Elle ne concguhee partie de l'individu et peut étre
physique, sensorielle, mentale ...

— Conséquence de la déficience, l'incapacité seidlémme la réduction de la capacité a
accomplir une action dans les limites considéréesnte normales pour un étre humain.
On se situe cette fois au niveau fonctionnel, aveau de la personne dans son
intégralite.

— Le troisieme niveau concerne le handicap qui, téstild'une déficience ou d'une

incapacité, se définit comme le préjudice au niveauial limitant l'individu dans
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I'accomplissement de son rdle considéré comme n@méonction de son age, de son
sexe et de ses facteurs socioculturels. Il s'agih dlésavantage social concernant
I'interaction de l'individu avec son environnementil soit familial, professionnel ou

autre.

Le modéle de WOOD a permis de mettre en évidenceldéivité de la notion de handicap. Alors
méme qu'ils présentent une déficience identiqubatalicap est vécu differemment d'un individu a
un autre et pour un méme individu, le handicap evatiune situation a l'autre selon les
circonstances. Il n'y a pas de linéarité entreroés dimensions.

Cette conception du handicap permet de mieux iientes facteurs a l'origine du handicap et les
besoins des individus et ainsi de mieux orientepriae en charge des patients. C'est en luttant
contre les incapacités et les déficiences de Viddique les médecins des services de rééducdtion e

de réadaptation fonctionnelle espérent réduiratalitap. [49]

[.5.1.2 : La responsabilité sociétale dans le hanzp.
Parallelement a cette conception du handicap comomséquence d'une déficience et d'une
incapacité, il existe une tout autre maniere desiclémer le handicap et son origine. N'attribuant
plus la responsabilité du handicap a la personmend8d MOTTEZ, sociologue francais s'est
penché sur la question et s'est intéressé a ldedgeSourds en société. Il pointe la société comme
source du handicap. [1]
La notion de handicap est relative. « Le handicaptrpas une constante mais une variable. » Le
handicap varie selon les circonstances dans ldequed trouve l'individu : alors que sa déficience
ou son incapacité persistent a l'identique, hapéicdans certaines circonstances, l'individu ne le
sera pas dans d'autres. Selon I'environnement-saltioel, une méme déficience n'‘engendre pas le
méme handicap.
L'exemple cité par B. MOTTEZ pour nous aider a coangre, est celui du nanisme : il s'agit d'une
anormalité générant dans notre société occidentaleandicap. Or dans une société ou tout serait
congu selon une échelle adaptée, chez les pygraéesgmple, le handicap disparaitrait totalement
et le nanisme resterait une simple anomalie saasaétiblé de I'étiquette de handicap. On voit ici
I'importance des facteurs sociétaux dans la geshebandicap. [1]
B. MOTTEZ définit ainsi le handicap comme « lI'enbégndes lieux et des roles sociaux (travail,
éducation, sport, loisirs, religion) desquels udividu ou une catégorie d'individus se trouvent
exclus en raison d'une déficience physique. » €deehandicap résulte de facteurs intrinseques

propres a l'individu, mais il est aussi la conségeedes orientations et des modes d'organisation
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des sociétés qui souvent ne tiennent compte qua dwjorité. « Le handicap, a l'inverse de la
déficience, est tres rigoureusement un produitadgdnisation sociale. » [1]

Des lors, si I'on souhaite réduire le handicapc@mstate que plusieurs directions sont a envisager.
On peut certes tenter de réduire ou de supprimedeéficience, ce a quoi s'évertue le corps médical
; on peut par ailleurs agir sur lI'environnemenh afe modifier I'organisation des lieux de vie
publique et privée afin qu'ils integrent et acdeeil la différence. Ainsi concourant au méme Hdut, i

s'agit Ia de deux pistes de travail opposées nepisrclant non exclusives.

1.5.1.3 : La classification internationale du foncibonnement.

La Classification Internationale du Fonctionnemeiut,handicap et de la santé (CIF) est parue en
2001 pour remplacer la CIDIH et représente aujbuid'outil & privilégier. Intégrant quelque peu
la vision du handicap selon Bernard MOTTEZ, cetiavelle approche se veut moins négative en
mettant I'accent sur les efforts fournis par les@enes handicapées pour s'insérer dans la sociéte.
On insiste sur limportance des facteurs enviroremgaux que la CIF répartie en facteurs
personnels (age, sexe, condition physique ...), etedies individuels (environnement immédiat,
domicile, lieu de travall ...) et en facteurs soaiétéstructures sociales, services, regles de ctmdui
...). Ainsi la volonté de réduire le handicap rel@repartie de la médecine mais aussi pour une
large part, de la société. [49]

De nouvelles définitions sont adoptées : « Handieap le terme générique qui désigne les
déficiences, les limitations d'activité et les resions de participation. » L'activité qui désigne
I'exécution d'une tache ou d'une action, remplacdelme d'incapacité. La participation qui
représente l'implication d'une personne dans unat&n de vie réelle, remplace celui de handicap.
Le fonctionnement désigne le versant positif detiVdé et de la participation tandis que le
handicap décrit le versant négatif. [49]

1.5.1.4 : Définition du handicap par la Iégislationfrancaise.

Selon l'article L.114 de la loi du 11 février 20@5our I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes kbapédes », « constitue un handicap, au sens de la
présente loi, toute limitation d'activité ou resion de participation a la vie en société, sulaesd

son environnement par une personne en raison dltération substantielle, durable ou définitive,
d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensasieffeentales, cognitives ou psychiques, d'un poly-
handicap ou d'un trouble de santé invalidant. »t &amsi reconnues handicapées, les personnes

privées par la société des possibilités offertematere de vie familiale, d'emploi, d'éducatioa, d
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logement, d'acces aux équipements et transporteputte liberté de mouvement et de jouissance

du niveau de vie, reconnues comme normales. [13]

1.5.2 : LA RECONNAISSANCE DE LA PLACE DU HANDICAP D ANS LA SOCIETE.

Les termes pour désigner les personnes handicapéeseprésentatifs de leur place au sein de la
société. Jusque dans les années cinquante, ont géirilirmes, d'invalides, de mutilés ... pour
lesquels la communauté avait un devoir d'assistdre® personnes handicapées étaient victimes
d'une certaine exclusion de la part de cette saciét

Désormais I'adoption du langage plus récent duibapdnarque un changement fondamental dans
la maniere d'aborder les personnes handicapéekinBetitude, de l'incapacité, on est passé a la
valorisation des capacités restantes, a la recesaaie du fonctionnement et a son développement
par la rééducation et la réadaptation. La gestiohahdicap s'inscrit aujourd'hui dans le champ de
la solidarité nationale et la lutte contre I'exabasdes personnes handicapées passe par I'affamati
de leur place au sein de la société.

Depuis la déclaration au congrés européen concefeahandicap a Madrid (2002), [50] on
abandonne le statut de personnes handicapées coijetede charité, comme objet de soins
subissant les décisions de certains professionhelshandicapé n'est plus réduit a sa simple
déficience, n'est plus considéré comme un incapdbtdaré inapte au travail. Les personnes
handicapées sont désormais reconnues comme padgrante de la communauté, occupant la
place qui leur revient de droit et qui leur est.dales sont citoyennes, ont des droits, s'implnque
dans les décisions qui les concernent. Il convidgtiminer les barrieres, de normaliser la
différence, de promouvoir un environnement accéssibaccueillant et par le biais de programmes
d'accompagnement, de développer leurs aptitudeanneent professionnelles.

« L'Union européenne considére le handicap commeamtept social et met l'accent sur les
obstacles environnementaux. Elle entérine ainsi@umdution conceptuelle, d'une notion médicale
du handicap a une notion sociale qui revient andélié handicap, non pas comme inhérent a la
personne, mais comme l'effet des obstacles que-cietencontre en raison des difficultés d'acces
dans son environnement. Une telle évolution conduitettre I'accent prioritairement sur la non-
discrimination et l'accessibilité plutdt que surréparation, l'appareillage et la réadaptation. » |
s'agit d'une belle évolution vers plus de tolérafa@

Ce changement radical de considération du statuf dmrsonne handicapée, démontre bien la
responsabilité de la société dans la discriminatid®@égard des personnes handicapées et implique
de ce fait, que la lutte contre le handicap neveefizas exclusivement du réle de la médecine. tl fau

admettre que de nombreux progres ont été réaliges ljintégration des personnes handicapées
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notamment envers les personnes a mobilité rédribs. timidement des efforts sont consentis pour
une meilleure insertion des handicapés visuels. doesds revendiquent au méme titre que les
autres personnes handicapées, une meilleure adiétedb I'environnement a leur handicap ; les

choses sont cependant bien différentes en ce guecoe la surdité.

1.5.3 : LA SURDITE : DE QUEL HANDICAP S'AGIT-IL ?

[.5.3.1 : Un handicap de communication.

La principale difficulté rencontrée par chaque dotgside bien entendu dans la communication

avec son entourage entendant. Bien plus que dasentendre les sons, les sourds souffrent de ne
pas pouvoir communiquer avec le reste du monde. dRuendants connaissent la LSF et les

sourds doivent constamment faire des efforts dapter dans une société construite par et pour les
entendants. [4]

Le probleme essentiel de la surdité est de celia tngue. Nous avons évoqué les difficultés de la

communication entre sourds et entendants, le sentimi'étrangeté qui nait lorsque les sourds

prennent la parole et les occasions nombreuses alentendus qui perturbent le cours des

échanges. Les conversations ne sont jamais flurd@s restent néanmoins possibles si les deux
parties acceptent de faire des efforts pour surendes obstacles de communication.

La surdité loin d'étre un handicap auditif, esta@bien un handicap linguistique, un handicap de

communication. [32]

| 5.3.2 : L'illettrisme et la carence informationndle.

Les sourds comme nous l'avons vu, éprouvent d'@wmifficultés lors de l'apprentissage du
francais tant a I'écrit qu'a l'oral. Nos system&srdure et de lecture reposent sur un alphabet
phonétique inaccessible aux déficients auditifeat sur une représentation d'icones visuelles qui
pourtant constitue leur mode de pensée principaln@te ainsi un fort taux d'illettrisme dans la
population sourde lequel avoisinerait les 80%. &@grds sont souvent capables de déchiffrer des
informations écrites simples mais ils ne peuverd pamprendre des lectures plus complexes
comme les journaux d'informations ou la littérat|itd ]

De cet illettrisme résulte une difficulté d'accés anformations nécessaires a la vie quotidienne.
Les informations de base nous parviennent powgdtdggl par les médias or toutes les informations
véhiculées par le son, leur sont bien entendu essibles. Peu de programmes d'informations

audiovisuelles bénéficient d'un sous-titrage etoemaenoins d'une traduction en LSF. La presse
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écrite leur est difficile d'accés et le messagstrseuvent pas bien compris en raison de cette
maitrise insuffisante de la lecture. Sans le voulmius baignons quotidiennement dans un flot
d'informations auxquelles les sourds n'ont pas sadaeilement. Les sourds sont exclus des
messages de communication et souffrent d'une gertearence informationnelle. lls ont une
carence de connaissances générales du fait d'wigeesient focalisant 'apprentissage sur le
francais oral et écrit plutét que sur l'acquisities savoirs. Les problemes de compréhension ne
sont pas toujours dus a des difficultés de langagepre moins a une quelconque déficience
intellectuelle, mais plus a un manque de connatesagénérales et a un acces difficile & la culture

environnante. [33]

[.5.3.3 : Une intégration sociale difficile.

Pour la scolarité de leur enfant sourd, les parentsla possibilité de choisir une institution
spécialisée ou une intégration individuelle en eniliclassique ou le mode de transmission des
connaissances peut se faire en monolinguisme €érsrogal et écrit +/- LPC) ou en bilinguisme
(francais oral et LSF). [38] L'école est, et remtavant tout oraliste et il semble que la réussite
jeune sourd soit directement liée a sa maitrisérahcais alors qu'il se sent plus porté vers une
langue signée. C'est pourquoi un enfant atteirdutdité profonde éprouvera d'énormes difficultés
pour s'intégrer dans une scolarité classique. [2]

Les sourds ayant rarement accés a l'enseignempétieur (5% environ) et les établissements
spécialisés pour sourds ayant traditionnellemenation a leur apprendre des métiers manuels, ils
appartiennent en général aux catégories sociogmiofenelles inférieures. En quittant l'institution
spécialisée, ils se retrouvent trés souvent ismémi les entendants dans le monde du travail. La
aussi l'insertion professionnelle est difficilel]1

La surdité a donc des conséquences indirectegsuevenus et sur l'insertion sociale. Elle gése le
rapports sociaux et engendre davantage d'isolenmientaurait davantage de célibataires chez les
sourds qui ont globalement un environnement seo@hdre et un niveau socio-économique plus
faible. [33]

1.5.4 : LES PARTICULARITES DU HANDICAP SOURD.

1.5.4.1 : La surdité, un handicap invisible.

La surdité est un handicap particulier dans la meesu il s'agit d'un handicap invisible. Au premier

abord, rien ne permet de distinguer un sourd auemit’entendants. La surdité se révele
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uniguement lorsqu'il y a tentative de communicagoitre I'entendant et le sourd. Cette révélation
est plus ou moins brutale pour I'entendant qupa&pu se préparer a la rencontre avec un sourd et
qui se trouve pris au dépourvus devant son impiigsild se faire comprendre. L'implication
directe de I'entendant dans la révélation du hapdést souvent source de malaise.

Cette invisibilité est a l'origine d'un certain dde la surdité par la société. Comme la surditéene
voit pas, on finit par I'oublier. Les sourds exmtéds ? [1] L'importance accordée a la canne bienc
chez les déficients visuels, rend compte par coampam de la nécessité d'identification du
handicap. Les sourds sont sans cesse contraintgpdeler leur handicap afin qu'on ne les oublie
pas.

Le port de prothéses auditives peut dans une gertaesure contribuer a rendre visible la surdité.
Mais les prothéses auditives impliquent plutoti$eence de restes auditifs et engendrent une
certaine confusion chez I'entendant. L'effet prodst ainsi paradoxal car I'entendant s'efforcera d
hausser le ton bien que cela s'avere totalemetileiné]

L'usage de plus en plus répandu de termes nouveauxe « malentendants » ou « déficients
auditifs » pour désigner ceux qu'on appelait aatsefes « sourds-muets », conforte l'idée d'une
audition moindre mais encore possible et contréeatretenir la confusion.

De méme devant un sourd qui a appris a oralisquigbratique la lecture labiale, rien ne permet a
I'entendant de deviner la surdité de son intermautC'est souvent le cas des devenus sourds et des
malentendants qui ne dévoilent pas leur surdigédrlent en général correctement le francais et de
ce fait, ils semblent le comprendre. Le fait d'iseal et la pratique de la lecture labiale augmenten
encore le leurre et donnent l'llusion d'une corhpresion correcte. [33]

Ignorant les difficultés, I'entendant ne fait danecun effort de communication et s'interroge sur
I'incompréhension du sourd qu'il ne pourra attiiua surdité qu'au cours de la conversation. Pour
gue I'entendant s'adapte et adopte une attitudiagjlitera le dialogue, il est donc essentiel pleur
sourd de prévenir son interlocuteur de sa surdisdel début de la conversation. [33]
Malheureusement ce n'est bien souvent pas le caidgmsourds d'un certain age qui ont tendance a
cacher leur surdité. lls souffrent de par leurdiist et leur éducation, d'un complexe d'infériorité
tres fort par rapport aux entendants et n'avouasfgcilement leur surdité qu'ils cherchent platét
dissimuler. [4]

1.5.4.2 : La surdité, un handicap partage.

Il s'agit la d'une autre particularité de la s&ditomme handicap, en ce sens qu'il s'agit d'un
handicap de rapport, un handicap partageé : « @hja®ais sourd tout seul. » [1]

La surdité se révele lors de la prise de contaceda sourd et I'entendant, dans le face a fada de
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discussion. Le sourd est incapable de comprendreuiexprime I'entendant et éprouve des
difficultés a se faire comprendre par oral. L'edtert est incapable de se faire entendre par lel sour
et ne percoit pas nécessairement l'intégralité eéssage émanant du sourd.

L'entendant tout comme le sourd, sont dans l'imbitigs de communiquer l'un avec l'autre. « Il
faut étre au moins deux pour parler de surditéum sourd et un entendant. « La surdité est un
rapport. C'est une expérience nécessairement partagi]

Une bonne communication entre sourds et entendampose des efforts de la part des deux
parties. La responsabilité de la non-communicatifimcombe pas seulement au sourd : elle est
partagée et cette particularité du handicap sostrérecore une fois a l'origine d'un malaise. « Qui
n'‘a pas ressenti cette géne un jour en présentesalud ? Incapable de lui transmettre la moindre
information, stupide, paralysé, impuissant a commuer l'information. On reste sans voix. » [32]
Lors de la confrontation au dialogue avec le solieditendant voit son aptitude a communiquer

mise en doute.

1.5.4.3 : La surdité, un handicap de situation.

De méme que '« on n'est jamais sourd tout seulon n'est jamais sourd tout le temps. » [1]
L'absence de recours possible a la langue desssegt@yénératrice de handicap pour les sourds. Si
la société met a disposition des sourds la langsesthnes dans tous les domaines du quotidien,
alors il est possible d'atténuer le handicap setise méme de le voir disparaitre. Ainsi plus gee

« handicap », devrait-on parler de « situationkatelicap. »

La personne sourde ne se trouve pas en situatibarticap lorsqu'elle est seule ou lorsqu'elle est
au milieu d'autres sourds. C'est lorsque le sostccenfronté au monde entendant, et de méme
lorsqu'un entendant se trouve parmi les sourdslegoandicap se révele. Les situations de handicap
surgissent dés lors gqu'il y a tentative de comnatimn avec le monde entendant et a fortiori avec
plusieurs entendants : « c'est quand il y a plusiautres — et non pas seulement un seul autre
comme dans le rapport duel en face a face — gpes\& le plus dramatiquement la surdité. » [1]
Le sourd perd vite le fil de la conversation auienild'un groupe d'entendants et n‘'osant pas faire
répéter ses interlocuteurs de peur de les agasertiouve rapidement en situation d'exclusidn : i

n‘appartient pas au méme monde.

1.5.5 : ASPECTS LEGISLATIFS CONCERNANT LA SURDITE.

La prise en charge du handicap en général et sierdité en particulier, ont fait I'objet de plusieu

textes de loi. L'évolution des lois sur la surchi¢ fil des ages rend compte de I'évolution des
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mentalités et de la place réservée aux sourdsimaeda société.

[.5.5.1 : Historique.

Dans I'Antiquité, a Sparte, les sourds étaient idénés comme des infirmes et selon les lois de
LYCURGUE, on devait les précipiter du haut de leh® Taygéte, dans les eaux du Barathre. Moins
cruel, le Code Justinien du “Miécle ne permettait aux sourds de disposer teutepersonne ni de
leurs biens et des curateurs leur étaient imp@#@s.est qu'au Xilsiécle qu'ils eurent le droit de se
marier. Les sourds obtinrent un statut juridiquaiéajent a celui des entendants en 1807 avec le
code civil napoléonien qui les reconnut enfin «atdes ». [51]

Le congrés de Milan en 1880 reste un événementuaatcpvec l'interdiction de la langue des
signes dans l'enseignement des enfants sourds.

En France, la loi d'orientation en faveur des paies handicapées du 30 juin 1975 ordonne
I'accessibilité des lieux publics aux personneslitapées. Mais son application fut restreinte aux
handicapés moteurs. Ce n'est qu'en 1994 qu'undatiee comportant des dispositions particulieres
pour les sourds et malentendants est publiée.

En 1991 la loi FABIUS met fin a l'interdiction da langue des signes pour I'éducation des jeunes
sourds et laisse le choix aux parents entre uneaéidn orale ou bilingue. [42]

Le code de procédure pénale prévoyait que le setaitiassisté au tribunal par « la personne qui a
le plus I'hnabitude de converser avec lui », tutefammille ... Ce n'est que depuis 2000 et la rééor

de ce code de procédure pénale, qu'il est fait iorerde professionnels de la surdité : « un
interpréte en langue des signes ou toute persomadi@e maitrisant un langage ou une méthode

permettant de communiquer avec les sourds. » [4]

[.5.5.2 : Le rapport GILLOT.

En 1997 la députée du Val-d'Oise, Mme Dominiquel®IT, se voit confier par le premier ministre
de I'époque, M. Lionel JOSPIN, la mission de répest les difficultés rencontrées par les sourds
au quotidien. Cette mission conduit a la rédacénr998 d'un rapport parlementaire intitulé « Le
droit des sourds » qui présente 115 propositiossirdes a répondre aux besoins spécifiques de
cette population dans divers domaines comme laaissance de la surdité, les prothéses auditives
et les implants cochléaires, lI'usage de la langee gignes, I'écoute dans les lieux publics, les
interprétes, l'acces a la justice, I'acces a léés#iaccessibilité des transports, I'acces a lkamey le
systeme scolaire, le systeme d'insertion professiten ... Ce rapport aboutit notamment a la

création des Centres d'Information sur la Surdii&) qui ont une vocation régionale d'information
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des personnes sourdes et de leurs familles. [11]

[.5.5.3 : La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la

participation et la citoyenneté des personnes hanthpées.

Faisant suite a la loi du 30 juin 1975 « en fawdes personnes handicapées », la loi du 11 février
2005 est la principale loi concernant le handiqagénéral et celui de la surdité en particulie3] [1
Selon cette loi, I'Etat reconnait pour toute pemsomandicapée lemémes droits que pour
I'ensemble des citoyens. « Toute personne handicapdroit a la solidarité de I'ensemble de la
collectivité nationale, qui lui garantit, en veda cette obligation, I'acces aux droits fondamentau
reconnus a tous les citoyens ainsi que le pleinceoee de sa citoyenneté. L'Etat est garant de
I'égalité de traitement des personnes handicapgdessemble du territoire. » [Art. L. 114-1] [13]
L'objectif de cette loi est de permettre une pgrditon optimale des personnes handicapées a la vie
sociale et pour ce faire, la loi préconise une miggion des établissements recevant du public
autour du principe dtcessibilité généraliséet ce, dans tous les domaines de la vie socialié, q
s'agisse de I'école, de I'emploi, des transpoetfa dulture, des loisirs ... L'ensemble des instihs

doit étre adapté afin d' « assurer l'accés dealenfle I'adolescent ou de I'adulte handicapé aux
institutions ouvertes a l'ensemble de la populagbrson maintien dans un cadre ordinaire de
scolarité, de travail et de vie. » [Art. L. 114{2B]

Nouveauté fondamentale, cette loi instaure pourpé&sonne handicapée, ldroit a la
compensation « La personne handicapée a droit a la compensalés conséquences de son
handicap quels que soient l'origine et la natursadééficience, son age ou son mode de vie. » [Art.
L. 114-1-1] [13] « Une équipe pluridisciplinaireaue les besoins de compensation de la personne
handicapée et son incapacité permanente sur ladeasen projet de vie (...) et propose plan
personnalisé de compensation du handicap. » [Art L. 146-8] [L3] réponse aux besoins des
personnes handicapées est individuelle et fonckBoson projet de vie.

Cette mission de proximité est confiée aux Maisbapartementales des Personnes Handicapées
(MDPH) qui regroupent en une seule et méme stractdivers intervenants (Conseil Général,
Assurance Maladie, Allocations Familiales ...) La< maison départementale des personnes
handicapées exerce une mission d'accueil, d'intommad'accompagnement et de conseil des
personnes handicapées et de leur famille, ainsidgueensibilisation de tous les citoyens au
handicap. » [Art. L. 146-3] [13]

Plusieurs articles de cette loi intéressent plusqudierement la problématique sourde.

Concernant la diffusion de linformation, l'article 111-7-3 stipule que «les établissements
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existants recevant du public doivent étre tels tpuee personne handicapée puisse y accéder, y
circuler et y recevoir les informations qui y sahffusées, dans les parties ouvertes au public.
L'information destinée au public doit étre diffugie des moyens adaptés aux différents handicaps.
(...) Pour faciliter l'accessibilité, il peut étreitfaecours aux nouvelles technologies de la
communication et & une signalétique adaptée. » [13]

La loi reconnait la langue des signes francaisentemne langue a part entiere. [Art. L. 312-9-1]
[13] Lors des échanges avec les services admitiisira les personnes déficientes auditives
bénéficient, a leur demande, d'une traductionetorit visuelle de toute information orale ou sonore
les concernant » [Art. 78] [13] notamment dans ¢endine juridique : « devant les juridictions
administratives, civiles et pénales, toute pers@mede bénéficie du dispositif de communication
adapté de son choix. » [Art. 76] [13]

De méme pour l'accés des personnes sourdes ettemalantes aux programmes télévisés, l'article
74 prévoit le recours a des dispositifs adaptéfadicle 81 impose au Conseil Supérieur de
I'Audiovisuel (CSA) une consultation du Conseil idatl Consultatif des Personnes Handicapés
sur le contenu des obligations de sous-titrage eédours a la langue des signes francaise. [13]
Enfin en ce qui concerne I'éducation des jeunesdspu tout éleve concerné doit pouvoir recevoir
un enseignement de la langue des signes frang¢as€onseil Supérieur de I'Education veille a
favoriser son enseignement. [Art. L. 312-9-1] [33Pans I'éducation et le parcours scolaire des
jeunes sourds, la liberté de choix entre une congation bilingue, langue des signes et langue

francgaise, et une communication en langue frangasde droit. » [Art. L. 112-2-2] [13]

La loi du 11 février 2005 représente une avancésiderable en faveur des personnes handicapées.
En reconnaissant la LSF comme une vraie languenem@osant sa mise a disposition dans
I'ensemble des services publics, les sourds pewspédrer, voire s'atténuer ou disparaitre, les
situations de handicap.

1.5.6 : LES AIDES CONTRE LE HANDICAP.
La MDPH organise la Commission des Droits et deutbhomie des Personnes Handicapées
(CDAPH) qui décide de l'attribution des aides et geestations destinées a la compensation du

handicap selon un plan personnalisé. Les moyestaexs pour compenser une surdité peuvent étre

médicaux, techniques, humains ou encore finandi&9s.
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.5.6.1 : Les aides médicales.

Les appareils de correction auditive ou les im@ardchléaires constituent une aide précieuse
développée a l'occasion d'un précédent chapitrd.1c®). Les frais liés a la prise en charge
médicale du handicap (orthophonie, consultationgcigfisées, audioprothésistes ...) sont
remboursés de 65% a 100% selon les situations éeatbon du ticket modérateur, invalidite,
maladie professionnelle ...).

Le remboursement des appareillages par I'Assuritatadie est variable d'une situation a l'autre
(age, cas général, invalidité, ALD ...). Les implantxchléaires ont été inscrits depuis 2009 a la
Liste des Produits et Prestations RemboursableBRI).P

Le dépassement de certains frais (appareillagemmoéant) peut étre couvert par les assurances

mutuelles complémentaires. [39]

[.5.6.2 : Les aides techniques.

Issus de la technologie, il existe de nombreuxéesyst d'aides a la surdité dont le nombre et les
progrés sont en constante augmentation. Le prinegsentiel repose sur la transformation d'un
message habituellement sonore en un message viswé#bratoire (sonnette de porte, sonnerie de
téléphone, réveil, pleurs d'un bébé ...) [38]

Il existe des téléphones spéciaux équipés d'amgtiéfurs ou d'émetteurs d'induction magnétique,
des systéemes FM complémentaires des prothésesvaaditi des casques pour la télévision. Cette
derniere est rendue accessible grace aux sougestrde certains programmes par un systeme de
télétexte. Cette technique nécessite une bonnécagsuelle et une certaine aptitude a la lecture
rapide mais elle est inefficace dans les cas titileme. On regrette que trop peu d'émissions et de
films soient accessibles ce qui participe a la maeinformationnelle des sourds notamment au
moment des campagnes électorales, méme si de plydus d'émissions d'information sont
désormais interprétées en langue des signes. [11]

L'écoute dans les lieux publics peut étre améligréee a des dispositifs permettant d'améliorer la
perception des voix en groupe tels que les boudagnétiques, les liaisons infrarouges ou les
liaisons hautes fréquences. Les sons sont resueilianalysés, puis transformés en un signal
adéquat qui est envoyé par un émetteur et captétemnsr un récepteur branché sur la prothése
auditive. Certains locaux accueillant du publicoatsont diffusés des messages vocaux, peuvent

étre équipés (musées, cinémas, salles de courf1].).
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1.5.6.3 : Les nouvelles technologies de l'informain et de la communication.

Non spécifiques a la surdité, les nouvelles tealsgde communication facilitent néanmoins le
quotidien des sourds. Les téléphones-Fax sontishtitbn fréquente et permettent de transmettre
aisément des messages écrits ou des dessins. lmauciration par SMS (Short Message Service)
via le téléphone portable est également tres utiternet avec I'échange de courrier électronique,
les logiciels de messageries instantanées oudaitdn d'une webcam, a révolutionné le monde des
sourds. La diffusion de l'information sous formiendges, de vidéos, facilite la compréhension des
sourds et certains sites spécialisés proposent raéraecées a l'information directement sous forme
de vidéos en langue des signes. On voit méme dppadees services de visio-interprétation a

distance qui sont désormais disponibles depuigniita quelle connexion internet. [38]

1.5.6.4 : Les aides humaines.

Certaines aides a la communication sont humaihessadit des répétiteurs en lecture labiale, des
transcripteurs de la parole, des interpréetes egukanles signes, des codeurs en LPC, des preneurs
de notes ... Nous les avons évoquées dans la pagtiédente, les moyens de communications (cf
1.4.5).

.5.6.5 : Les aides financiéres.

Ces aides techniques et humaines représententiimgmortant pour la personne handicapée. Pour
compenser ces surcolts liés au handicap, il existeensemble d'aides financieres comme la
Prestation de Compensation du Handicap (PCH)adiitsd'une aide destinée a financer les besoins
liés a l'autonomie des personnes handicapées. &ibbution est personnalisée. Sous certaines
conditions, il est possible de bénéficier de I'8lton aux Adultes Handicapés (AAH) voire d'une

pension d'invalidité. [39]

[.5.6.6 : Le taux d'invalidité et la carte d'invalidité.

La surdité ouvre sous certaines conditions le daoibénéficier d'une carte d'invalidité. Aprés
examen du dossier personnel constitué par chadismipda CDAPH statue sur le taux d'invalidité
qui est calculé en fonction de la perte auditive retard de parole et de langage et d'éventuelles
difficultés associées. L'attribution d'une cartendilidité ne peut étre accordée que si le taux

d'invalidité est égal ou supérieur a 80%. Elle prmde bénéficier de réductions fiscales, de
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réductions pour l'accompagnateur dans certainsgoats ... [38]

[.5.6.7 : Les aides spécifiques a la surdité chéerfant.

Pour les enfants, selon le taux d'incapacité, utlecdtion d’Education d’Enfant Handicapé
(AEEH) est attribuée a la famille et I'enfant esivstout au long de sa scolarité par la CDAPH
guelles que soient les modalités de scolarisatiwhe(u ordinaire ou spécialisé) conformément au
projet personnalisé de scolarisation. Il est pdssiious certaines conditions d'allonger le congé

parental d'éducation. [38]

Ainsi comme le dit Benoit VIROLE, « les sourds matspas des malades, c'est la société qui les
handicape. » [27] lls n'ont que faire de ne pasraire, des lors qu'on leur donne les moyens de
communiquer. Il convient donc de « ne pas s'obistioetre ce a quoi on ne peut rien — la surdité —
mais agir en revanche la ou on peut faire queltpose — la société. » [1] La diffusion et la mise a
disposition de la langue des signes dans tous desaithies du quotidien réduirait le handicap,
atténuerait le désavantage social voire méme &t ffisparaitre. C'est une conception de la surdité
radicalement différente de celle de la médecinditicanelle de Olivier SACKS : « Je portais un
regard purement médical sur les quelques patientsls appartenant & ma clientele. Je les tenais
pour des individus aux oreilles malades ou otologient atteints. » [52] Les Sourds qui
revendiquent leur droit a la différence, qui luttpour la reconnaissance de leur culture et de leur
langue et qui demandent des adaptations du moridesgantoure, rencontrent le monde médical
qui lui, s'efforce d'effacer la déficience, tralaib réparer la surdité pour tendre vers l'idéal de
guérison. Il y a toujours eu de nombreuses incohggions entre les Sourds et les médecins.

Pourtant les premiers ont besoin des seconds setemds doivent soigner les premiers ...
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.6 : L'ACCES AUX SOINS DES PATIENTS SOURDS.

Que l'on considere la surdité comme une maladieidentité culturelle ou encore un handicap, les
Sourds n'en demeurent pas moins des patients cdesnagitres qui ont des besoins de santé et des

droits identiques a la population générale.
1.6.1 : LE CADRE LEGISLATIF DE L'ACCES AUX SOINS.

Lors d'une consultation médicale le patient soehpduvoir se livrer et partager ses « maux » en
toute confiance. Cette confiance repose sur laitgudé la communication et la profondeur des
échanges. Le médecin doit étre attentif, empathjopue écouter, comprendre. Il doit déchiffrer ce
que le patient veut lui dire et étre en mesurealéage comprendre par le patient en utilisant un
langage proche de son interlocuteur pour qu'ill@isentiment d'avoir été compris. [53] Cette
confiance nécessaire a toute relation médecinfiatst basée sur un certain nombre de droits qui

sont garantis par les textes de loi.
[.6.1.1 : Le respect de la personne.

« Je respecterai toutes les personnes, leur auterginteur volonté sans aucune discrimination. »
[Serment d'HIPPOCRATE] [54]

« Le médecin, au service de l'individu et de laégubliqgue, exerce sa mission dans le respect de
la vie humaine, de la personne et de sa dignitért:2 Code de Déontologie Médicale] [14]

« Le droit fondamental a la protection de la saité& étre mis en ceuvre par tous les moyens
disponibles au bénéfice de toute personne. Leegsimnnels (...) contribuent avec les usagers, a
développer la prévention, garantir I'égal accéstd@ue personne aux soins nécessités par son état
de santé et assurer la continuité des soinsA(cyne personne ne peut faire l'objet de
discriminations dans l'acces a la prévention ousaims. » [Art. L 1110-3 Code de Santé Publique]
[55]

1.6.1.2 : Le droit & I'information et le consentemat.
« Jinformerai les patients des décisions envisggée leurs raisons et de leurs conséquences. »

[Serment d'HIPPOCRATE] [54]

« Le médecin doit a la personne gqu'il examine,l g@igne ou qu'il conseille, une information
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loyale, claire et appropriée sur son état, lesstigations et les soins qu'il lui propose. Toutang

de la maladie, il tient compte de la personnalitépdtient dans ses explications et veille a leur
bonne compréhension. » [Art.35 Code de Déontolbidicale] [14]

« Le consentement de la personne examinée ou soiwié étre recherché dans tous les cas. »
[Art.36 Code de Déontologie Médicale] [14]

« Toute personne a le droit d'étre informée suré&ah de santé. Cette information porte sur les
différentes investigations, traitements ou actidesprévention qui sont proposés. [Art. L 111-2

Code de Santé Publique] [55]

« Toute personne prend (...) les décisions concesesante (...). Aucun acte médical ni aucun

traitement ne peut étre pratiqué sans le consentdibee et eclairé de la personne. » [Art. L 111-4

Code de Santé Publique] [55]

.6.1.3 : Le secret médical.

« Admis dans lintimité des personnes, je tairai $ecrets qui me seront confiés. » [Serment
d'HIPPOCRATE] [54]

« Le secret professionnel, institué dans linté&és patients, s'impose a tout médecin dans les
conditions établies par la loi. » [Art.4 Code deoD#logie Médicale] [14]

[.6.1.4 : Une communication adaptée.

« Les aménagements nécessaires a l'accueil dempesssouffrant d'un handicap physique, mental
ou sensoriel doivent étre prévus. L'établissemeitttenir compte des difficultés de compréhension
et de communication des personnes hospitalis§&harte du Patient Hospitalisé] [15]

« Le recours a des interprétes ou a des assoda@tialisées dans les actions d'accompagnement
des personnes qui ne comprennent pas le francas gue des personnes sourdes ou
malentendantes sera recherché. » [Charte du Phitbespitalisé] [15]

« Les établissements doivent veiller a ce queolimation médicale et sociale des personnes
hospitalisées soit assurée et que les moyens nusueme soient adaptés aux éventuelles difficultés
de communication ou de compréhension des patiafits,de garantir a tous I'égalité d'acces a

I'information. » [Charte du Patient Hospitalisép]1

1.6.2 : HISTORIQUE DE LA SANTE EN LANGUE DES SIGNES.

La premiére unité pour Sourds ouvre a la Pitié-&akre en 1995 et la Direction Générale de la
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Santé (DGS) finance une formation en LSF pour léslanins libéraux au niveau national. Une
unité pilote en santé mentale pour les Sourds des@sychiatres connaissant la LSF, voit le jour
en 1997 a I'hépital Sainte-Anne a Paris. De 1998@0, on assiste a la création d'un dipléme
universitaire « Dire la santé en LSF » qui se paitiggar un travail de recherche linguistique sur le
vocabulaire médical aboutissant a la création devemux signes en LSF. En 1998, Dominique
GILLOT dans son rapport « Le droit des Sourds >ppse d'implanter sur le territoire national des
unités de soins pour les Sourds comprenant desgsiohnels bilingues et des personnels Sourds.
Douze unités de ce type sont créées en 2000 suite directive du ministere de la Santé. En 2006
un premier état des lieux de l'activité de cescttines est publié par la DHOS [56] lequel aboutit a
la circulaire d'avril 2007 fixant les missions,rglanisation et le fonctionnement des unités. [17]
L'Unité d'Accueil et de Soins pour personnes sosietemalentendantes du CHU de Rennes a vu le
jour en avril 2003. Ce n'est qu'en avril 2010 queCHU de Nantes voit enfin s'ouvrir son Unité
d'Accueil et de Soins des Personnes Sourdes (UASPS)

1.6.3 : LES DIFFICULTES DES SOURDS DANS L'ACCES AUX SOINS.

Différentes enquétes ont été réalisées a l'initatiu Dr Jean DAGRON auprés des Sourds sur les
habitudes d'acces aux soins de cette populatiprisgdelle VIVET dans sa these intitulée « Les

difficultés d'acces aux soins des Sourds » ab@iissa des conclusions similaires. [33]

[.6.3.1 : Le non-respect des droits fondamentaux.

En l'absence d'interprete professionnel, les Sonia® pas d'autre choix pour consulter que de
faire appel a une tierce personne entendante agntonnaissances en LSF. Cette personne est
souvent un membre de la famille, parfois un anmenlrésulte une relation médecin-patient indirecte
ce qui remet en cause le principe de confider#ialdn comprend que certains sujets médicaux de
l'ordre de lintime, ne soient pas abordés en poesed'un tiers. De plus en tant que non
professionnel, le message médical n'est souventradgit dans son intégralité par le tiers, mais
résumé de maniere approximative et souvent reprissda consultation & un moment ou le sourd
ne peut plus poser de questions. Les droits fond&me comme le droit & une information claire et

loyale, le consentement éclairé et le secret psafagel, ne sont pas respectes. [9] [4]

1.6.3.2 : Les obstacles matériels.

Les possibilités de communication a distance agenddecin sont souvent réduites pour les Sourds
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du fait de l'absence de moyens de communicatiomuzdg. De la prise de rendez-vous a la
demande d'explications supplémentaires ou de denses Sourds ne peuvent pas téléphoner et
l'utilisation du SMS ou d'Internet reste tres mitamre. Le Fax est d'usage plus courant mais il
suppose une meilleure maitrise de la langue. Laraedhospitalisation, I'absence de mise a
disposition de Minitel ou d'Internet isole le Soutd I'extérieur car il ne peut plus communiquer
avec son entourage. De méme la plupart des Sowordsdans l'impossibilité de contacter les

services d'urgences de fagcon autonome. [9] [33]

1.6.3.3 : L'utilisation inappropriée du francais.

Comme l'étude de Ronan MORVAN réalisee au CHU datésal'a montré, les soignants ont
recours a des outils de communication inefficacesgu'ils entrent en contact avec les patients
Sourds. Le personnel n'est pas formé a la commtionicavec les Sourds et utilise majoritairement
le francais écrit ou oral. S'ils font appel a léggmce d'un tiers pour servir d'intermédiaire eR, LS
ce n'est jamais a un interpréte professionnel. [I®]langue en consultation médicale reste le
francais et lutilisation d'un vocabulaire spéaifiq et complexe majore les difficultés de
compréhension. De nombreux termes médicaux commséna, anxiété, vésicule biliaire ... ne

sont pas connus et donc ne peuvent pas étre co3ais

1.6.3.4 : La complexité du systeme administratif.

L'usage exclusif du francais et la complexité dst&aye administratif contribuent a majorer un
acces aux soins deéja difficile. 1l existe chez Bsurds un manque d'informations sur le
fonctionnement du systéme de soins et sur lesreliftés filieres. Les démarches pour 'obtention
d'une simple couverture sociale font parfois I'odgformalités administratives que les Sourds sont

dans l'incapacité de remplir de maniere autono8#j. [

1.6.3.5 : La carence informationnelle médicale.

Les Sourds ont un acces difficile a un certain n@ntbe connaissance de part leur maitrise
insuffisante du francais et il en va de méme dansldmaine médical. La plupart ont des
connaissances de leur anatomie et de leur physoiofgrieures a celle des personnes entendantes
de par les carences de I'enseignement recu etrdespdifficultés d'acces aux informations. [33]
« Les connaissances anatomo-physiologiques de [ohga, terriblement déficientes dans la

population entendante, le sont encore plus parsBleurds (...) les représentations erronées sont
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encore plus caricaturales. » [8] lls n‘ont pasgrééle nombreux concepts médicaux concernant le
fonctionnement du corps humain et souffrent derlaswgue les professionnels de santé ont du mal
a identifier. L'enquéte réalisée par Candice AUDR&Nbrés des meédecins généralistes concernant
la représentation de leurs soins aupres de patfeatsds, a montré que les généralistes ne
percoivent pas les difficultés rencontrées parublip Sourd en raison d'une méconnaissance des

caractéristiques culturelles de cette populatid8] [

1.6.3.6 : L'absence de prévention.

Les campagnes de prévention en matiere de sanli@ymidédiées au grand public méme traduites
en LSF, ne sont pas adaptées a la population SoUHNPES qui diffuse les programmes de
prévention et d'éducation pour la santé, utilise miédias inaccessibles pour les Sourds (messages
télévisuels, spots radiophoniques ou affiches atecm inapproprié). La seule information efficace
serait une information ciblée, destinée spécifigpieiraux Sourds et délivrée en LSF. Exclus des
messages de prévention, moins informeés, les S@amtsdonc moins demandeurs de soins, moins

enclins au dépistage et au suivi organisés. [2] [9]

1.6.3.7 : Conséquence : I'exclusion du systeme dairss.

La conséquence de ces difficultés d'accés aux deia population Sourde, c'est que les Sourds se
sentent exclus du systeme de santé. L'étude pléaldlouverture de l'unité nantaise réalisée @ar |
groupe de travail dirigé par Laurent BONNARDOT, armis d'évaluer la situation concernant
I'accés aux soins des personnes Sourdes dansida iégs Pays de la Loire. Cette étude confirme
un sentiment d'isolement majeur dans les possgibititacces aux soins, la nécessité de recourir a un
proche pour consulter en raison de problémes dpouniisilité des interpretes, le manque
d'informations précises sur les pathologies, leficdités de compréhension du vocabulaire
meédical. Les personnes Sourdes se sentent oubliesysteme de soins et réclament d'étre des
citoyens comme les autres. [20]

Les difficultés de communication avec le médecimveat étre responsables de malentendus
regrettables dont les conséquences peuvent s'augpertantes sur la santé des patients Sourds :
retards diagnostiques, erreurs diagnostiques, nmee@bservance, angoisse des patients, sous-
médicalisation. L'évaluation psychologique et lag@en charge des troubles psychiatriques chez les
Sourds restent problématiques et aboutissent malhsement a de nombreuses mises sous tutelle
ou curatelle sans raison. [33]

Les conditions de vie et les difficultés rencorgrgar les Sourds pour l'acces a la préventionxet au
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soins seraient-elles responsables d'un niveau mté gaérieur a celui de la population générale
voire d'une surmortalité ? Gilles SAFFRAY conclusdt these sur I'acces aux soins des patients
Sourds du Loiret, en disant qu'il s'apparentaiteluicdes populations de faible niveau socio-
économique. [16] L'impact de I'épidémie de SIDAglEFs années 1990 sur la population Sourde a
permis de révéler les carences d'un systeme dé earies Sourds sont constamment oubliés des
messages de prévention. Isolés, le manque d'atteeti d'information a leur égard, les rend
vulnérables et les difficultés qu'ils rencontrerdnsl l'acces aux soins, sont susceptibles de

compromettre leur santé.

1.6.4 : UNE EXPERIENCE PILOTE PAR JEAN DAGRON A LA PITIE SALPETRIERE.

Suite a ce constat de particuliére vulnérabilitgefa I'épidémie de SIDA, une prise de conscience
des difficultés et des carences du systeme de stassique a lieu dans les années 1990 et un
certain nombre de Sourds, de médecins et de profesds de santé se mobilisent afin de trouver
des solutions. De ces réflexions nait en janvi®518 premiére consultation en langue des signes a
Paris, a I'n6pital de la Pitié-Salpétriere. Cettdreprise réunit des soignants entendants, des
professionnels Sourds, des associations de Sourdiese interprétes. Il s'agit d'un dispositif
expérimental d'accueil et de soins de la populaBonrde, dont I'équipe est composée de quatre
personnes : un médecin signeur, le docteur JeanRING une technicienne de laboratoire Sourde,
un interpréte et une assistante sociale pratiglaaldngue des signes. Cette permanence s'ouvre
dans le service de médecine interne du profess&RIDN et propose un accueil en LSF, une
consultation de médecine générale en LSF, une ltatisn spécialisée avec interprete, une
hospitalisation de jour avec des professionneladukes et une permanence meédico-sociale en LSF.
Située a coté du Centre de Dépistage Anonyme duiG(€DAG), une remise des résultats est
effectuée en LSF par le médecin. [8]

Tres vite les patients Sourds répondent favorabi¢émeur se faire soigner dans leur langue et les
demandes affluent pour des motifs divers qui, da de I'épidémie de SIDA, révelent des besoins
de santé profonds chez les Sourds. L'activité ¢goba service double entre 1996 et 1997 et le
nombre de nouveaux patients ne cesse d'évolueruas des premiéres années (28 en 1995, 78 en
1996, 162 en 1997 et 238 en 1998) pour atteindrotah de 1216 dossiers en 2001 justifiant la
pérennisation de I'expérience. La Direction desitddg et de I'Assistance Publique de Paris décide
ainsi de la création de la premiére unité d'accaeitde soins pour les Sourds en 1996. Cette
permanence rend visibles les demandes de la papul@burde et permet de réaliser des travaux
objectifs sur la santé des Sourds reconnaissamdfitance de l'utilisation de la LSF dans le monde
médical. [33]
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1.6.5 : LES PROPOSITIONS MEDICALES DU RAPPORT GILLO T.

C'est dans ce contexte, suite au succes de I'erpéridu docteur DAGRON, que Dominique
GILLOT, secrétaire d'état a la santé et a l'acsiociale, publie son rapport dans lequel elle érast d
propositions notamment dans le domaine de la s&ti.propose la création sur lI'ensemble du
territoire, d'une dizaine de réseaux régionauxeriregionaux de professionnels de santé bilingues,
avec une organisation autour d'un poéle hospitaliee mixité des équipes (sourds et entendants),
une certification des professionnels garantissangualité de l'accés aux soins (dipldme de
professionnel de santé bilingue). Elle recomman@engdioi au sein de ces réseaux, de
professionnels sourds des métiers de la santéquirslispensables et dont la professionnalisation
doit étre développée.

Constatant I'existence de troubles psychiatrigueprps aux sourds et la fréquence des troubles
graves de la personnalité, elle propose un accedtaumapies mentales au sein de ces réseaux
bilingues. Il est rappelé la longueur et la comjpéexiu diagnostic psychiatrique chez les sourds
ainsi que la nécessité d'une parfaite connaissdack langue des signes par le médecin afin
d'éviter les erreurs diagnostiques particulierenfrégjuentes dans ce domaine.

Enfin concernant l'accés a la prévention et I'étloicad la santé, elle préconise le recours
systématique aux professionnels sourds et malesudémgbour aider a I'élaboration des campagnes

de prévention afin de mieux cibler les personnesdss et éviter de graves confusions. [11]

1.6.6 : LES POLES REGIONAUX D'ACCUEIL ET DE SOINS E N LANGUE DES SIGNES.

[.6.6.1 : La répatrtition territoriale des poles LSFE

Apres les recommandations du rapport GILLOT, 13emutentres d'accueil et de soins pour les
Sourds s'inspirant du modele de la Pitié-Salp&trient progressivement été mis en place depuis la
fin de lI'année 1998 sous I'égide de la DHOS. Leniéies ouvertures ont eu lieu a Poitiers et a
Nantes, respectivement en mai 2011 et avril 2016xiste ainsi 14 pdles différents implantés sur
I'ensemble du territoire et répartis dans 12 régidifférentes (Annexe 1). Deux régions, I'le de
France et la Provence-Alpes-Cote-d'Azur, comportdrdcune deux pbles. Douze unités sont
attachées a un centre hospitalier universitaires @anun centre hospitalier et la derniére a un
Groupement Hospitalier de I'Institut Catholiquell@)i Dix unités concernent des soins somatiques,
l'unité Sainte-Anne est spécifique en santé mertalmis s'occupent a la fois de soins somatiques
et de santé mentale (Pitié-Salpétriere, Grenoliéagseille). [17]
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1.6.6.2 : Les principes d'organisation et de fonctinnement des unités en LSF.

Afin « de garantir les bonnes pratiques au sein wetes », les principes d'organisation et de
fonctionnement des unités ont été établis partalcire de la DHOS d'avril 2007. [17]

Il s'agit de proposer au patient Sourd agtueil direct, personnalisé et adapté a ses capacités de
communication. Ce role revient généralement adaesaire qui s'assure de la bonne compréhension
par le patient des informations délivrées et q@aarse les rendez-vous et les plannings des
membres de I'équipe.

Une prise en charge médicale adaptée aux situatlemspatients est offerte par le®decins
signeurs de l'unité qui proposent des consultatemsmédecine générale ou des consultations
spécialisées en psychiatrie en s'adaptant aux it@pate communication du patient. Le médecin
collabore avec les médecins spécialistes hospiadieavec le médecin traitant. A la demande du
service d'hospitalisation, le médecin peut inteirvan lit du patient assurant un suivi des patients
hospitalisés au sein de I'établissement.

L'environnement social et les conditions de viepdtient déterminant l'acces au systeme de santé,
la prise en compte des demandes a caractere sstialévolue ad'ssistant socialqui veille a
I'établissement ou au maintien de l'acces au droihmun du patient, en lui proposant un
accompagnement et une orientation personnalisés.

L'interprétation est assurée par desrprétes professionnels diplomés qui transmettent le sens d
discours d'une langue vers l'autre en respectarttdes piliers du code de déontologie que sont la
fidélité, la neutralité et le secret professiondial.interviennent notamment pour les consultations
de spécialistes ou lors des examens complémentaires

L'intermédiation en complément des autres profes&ils est assurée par une personne Sourde de
I'équipe permettant de clarifier les situationscalee patient Sourd. Partageant I'expérience de la
surdité, possédant la méme culture et ayant uneagssance linguistique de la LSF et du francais,
I'intermédiateur intervient dans les situations ou le patient S@ubgsoin de plus d'explications ou

de reformulations. [17]

1.6.6.3 : Les missions des unités en LSF.

L'objectif principal des unités est d'offrir a lagulation Sourde un accés aux soins égal a cehti do
dispose la population entendante. « Les moyenstie mission sont d'offrir au patient sourd une
communication patient-médecin directe et sansnmddraire, de permettre aux personnes sourdes
de bénéficier d'une compréhension optimale dessatides pathologies, condition indispensable

du consentement éclairé, et de développer un travaréseau de santé, a I'échelle locale puis
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régionale. » [57]

Une vigilance particuliere est portée sur l'acads soins des patients Sourds dans des situations
particulieres telles que les urgences ou le swegi patients en santé mentale compte tenu de leur
vulnérabilité dans ces circonstances.

L'unité a vocation a mettre en place des actionsaiesibilisation et de partenariats auprés des
professionnels des autres services hospitalieescgusoit au sein de I'établissement d'implantation

(maternité, ophtalmologie ...), comme dans les audtalslissements de santé (publics ou privés) de
la région ou des régions voisines dépourvues delfeestructure. Des conventions de coopération

peuvent étre signées avec des structures du chamitpiee et médico-social, auprés d'organismes

de formation aux métiers de la santé ou encore degs@ssociations concernées par la population
Sourde.

En terme de santé publique, l'unité participe aatti®ns d'information a la santé et de prévention

et met en place des projets d'éducation thérapeupqur les patients Sourds atteints de maladies

chroniques. [17]

1.6.6.4 : Les caractéristiques des équipes en LSF.

Afin de lever les obstacles d'accés aux soins pesrrpersonnes Sourdes, une compétence
linguistique est exigée des équipes des unités arera de bilinguisme. L'exigence linguistique
n'‘est pas du recours du patient mais elle estféades sur I'équipe qui doit respecter les choix
linguistiques du patient.

La présence de personnes Sourdes au sein de €égsli;mécessaire afin de maintenir le niveau
linguistique, de sensibiliser les professionneleetants aux habitudes de communication et leur
permettre de mieux appréhender la pensée visuelle.

Les équipes sont caractérisées par une pluridisaifté (médecin, psychologue, travailleur social,
interpréte, professionnels paramédicaux, secr@tafim de multiplier les savoir-faire et les
compétences, une transversalité pour les soins latolyas, les hospitalisations et les démarches

aupres des services administratifs, et une mohilitaiveau régional. [17]

[.6.6.5 : Les caractéristiques techniques des ungé&n LSF.
Les unités en LSF sont implantées au sein des esettospitaliers a proximité d'un plateau
technique. Elles doivent étre facilement identiggh (pictogrammes visuels) et accessibles.
L'implication de la direction de [I'établissement danté garantit leur viabilité. Des outils

d'évaluation sont utilisés afin d'établir annuekbstnun bilan d'activité transmis a la DHOS. La
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formation continue du personnel et I'harmonisaties pratiques professionnelles font I'objet d'une
rencontre annuelle nationale de I'ensemble dessuritutilisation d'un matériel de communication
adapté (télécopieur, courriel, téléphone portable)la mise a disposition de matériel spécifique
(décodeurs télétextes, flashs lumineux, vibreursjsiaqu'un éventuel dispositif de visio-

interprétation sont recommandés. [17]

La création des unités reégionales d'accueil etailesspour les Sourds, en leur permettant d'étre
soignés en langue des signes et/ou en francaidéadgrantit aux personnes Sourdes des droits

identiques a tout un chacun dans l'acces aux 46iris.

1.6.7 : L'UNITE D'ACCUEIL ET DE SOINS POUR SOURDS ET MALENTENDANTS DE
RENNES.

La population sourde de la région Bretagne estméstia environ 8500 personnes toute surdité
confondue, et elle bénéficie depuis avril 2003 aecriéation d'un pdle de soins pour sourds et
malentendants qui est situé au sein du CHU Polimhh@ Rennes (Annexe 2).

L'équipe bilingue se compose d'un médecin générakgneur, d'une aide soignante Sourde
intermédiatrice, d'une secrétaire médicale bilingliene interpréte diplomée, de deux interpretes
sous convention avec des services d'interprétaliaie psychologue Sourde et d'une conseillére en
économie sociale et familiale Sourde.

La mission de l'unité consiste a accueillir et infer les personnes Sourdes en LSF, leur proposer
des consultations de médecine polyvalente en L&~cdnsultations avec une psychologue Sourde
(soutien ponctuel - psychothérapie - suivi psycmjoe), des consultations avec une conseillére en
économie sociale et familiale Sourde (informatibraecompagnement dans toutes les démarches
administratives et sociales), des consultationméléecine spécialisée avec interpréte en LSF.

A la demande des patients hospitalisés ou descssiviles interventions mobiles de I'équipe sont
possibles pour assurer 'accompagnement et le desv/patients au cours de leur hospitalisation au
CHU ou dans les autres établissements de soiresrégibn. Un dispositif de visio-interprétariat est
a disposition permettant de pallier au manque atfimétes dipldomés (seulement quatre pour la
région Bretagne) et d'organiser des consultatioddicales avec interprétariat a distance.

L'unité travaille a des actions de santé publicarel@ biais de réunions d'information et d'éducatio
sur des themes de santé, a des actions de sevasibili des professionnels sur les difficultés
spécifiqgues a la communication avec les patientgd3oet a la création d'outils ou de supports
visuels adaptés permettant une meilleure commuait&ourd-soignant.

Comme pour I'ensemble des unités, l'activité dwe pid Rennes a fait I'objet d'un rapport de la
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DHOS paru en aolt 2009, qui montre que la filevactinnuelle continue de progresser (201
patients en 2008) et que le nombre de consultatigdicales annuelles est passé de 305 en 2005 a
813 en 2008. [21]

1.6.8 : L'UNITE D'ACCUEIL ET DE SOINS POUR SOURDS ET MALENTENDANTS DE
NANTES.

En avril 2010, le CHU de Nantes a ouvert les locaex|'Unité d'Accueil et de Soins pour
Personnes Sourdes (UASPS) au sein de I'H6tel-Diengxe 3). A leur disposition, une équipe
bilingue les accompagne afin de faciliter leur acaétous types de soins et de prévention. Tous
pratiquent la LSF et leurs missions vont de la aiaBon généraliste a l'insertion dans le parcours
de soin avec le médecin traitant ou encore a lfapagnement lors de soins hospitaliers. En 2010,
I'UASPS du CHU de Nantes a effectué environ 65 witeisons medicales.

1.6.9 : LE MEDECIN TRAITANT ET LE PARCOURS DE SOINS COORDONNE.

Les podles de soins en LSF offrent ainsi la libat& personnes Sourdes d'étre soignées en LSF et
permettent de répondre favorablement a de forteilesle soins. Pourtant en raison de moyens
humains et techniques pauvres, de nombreux Sowsient exclus du systeme de soins. La
répartition géographique et la disponibilité dedemble des unités, sont insuffisantes pour offrir
une capacité d'accueil et de prise en charge earendg répondre a I'ensemble de leurs demandes
de soins primaires et secondaires. C'est réaffioomtbien la place du médecin traitant en tant que

premier acteur du systéeme de santé est primordiale |'acces aux soins de la population Sourde.

1.6.9.1 : Le médecin traitant.

Le « médecin traitant » a été institué par la loil@ aolt 2004 relative a la réforme de I'Assurance
Maladie. [22] Depuis le ler juillet 2005, tous Enéficiaires de I'Assurance Maladie sont invités a
partir de I'dge de 16 ans, a choisir et déclaremadecin traitant. La procédure de déclaration est
simple : il suffit de compléter le formulaire dectiation, de le signer en accord avec le médecin
choisi, et de I'envoyer a son organisme (Annexe 4).

Tout médecin en exercice, libéral ou salarié, gilisée ou spécialiste, peut étre choisi librement
comme médecin traitant. Le médecin traitant asser@remier niveau de recours aux soins,

détermine a la fois l'acces, l'orientation du ptiet la coordination des soins dont il a besdin. |

centralise toutes les informations sur la santé&ate patient et tient a jour son dossier médical.
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Ayant une vision globale de la santé de son patiegbordonne les soins nécessaires, assure la
synthese et permet la continuité des soins paruiva 8u long cours. Enfin le médecin traitant
développe une démarche de santé publique, en @napes plan de prévention personnalisé
(vaccinations, dépistage ...).

La déclaration de médecin traitant n'est pas olgigaet le changement de médecin traitant est
possible a tout moment. L'absence de déclaratipnsexcependant a des pénalités financieres sous
forme d'une diminution de 20% des taux de rembooese, ce qui a conduit en mai 2010, 85% des
assurés a désigner un médecin traitant. [58]

Les objectifs sont de mieux organiser l'accés atesye de soins en contribuant a réduire les
inégalités, rationaliser les différentes intervens des professionnels de santé, optimiser la prise
charge médicale en évitant des consultations ouedamens répétés et inutiles, et réduire le

nomadisme médical sans remettre en cause la libert@oix du médecin par les patients.

1.6.9.2 : Le parcours de soins coordonné.

Parce que l'absence de coordination entre lesgsiofenels de santé a un co(t financier et humain
en terme de perte de chances pour le patient, tieecirétraitant a pour réle de le guider dans le
« parcours de soins coordonné ». Il s'agit du itirde soins dans le systeme de santé que les
patients doivent suivre, pour bénéficier d'un sunddical cohérent, personnalisé et remboursé au
mieux. [58]

En effet c'est au médecin traitant qu'il revieitesjuge nécessaire, d'orienter son patient uarsu
plusieurs autres médecins appelés « médecins pon@ants ». En établissant un plan de soins
personnalisé pour chaque patient, le médecin mtditadresse a un autre médecin pour un avis, a un
spécialiste pour des soins ou un suivi, ou a urreaprofessionnel de santé (professions
paramédicales), le patient restant libre de chtagirofessionnel auquel il souhaite s'adresseleEn
consultant sur les conseils de son médecin trailamatient bénéficie d'un suivi médical cohérent
et coordonné puisque le médecin correspondant figisrmé le meédecin traitant de ses
constatations meédicales. Le médecin traitant dellées informations des différents intervenants,
élabore une synthése des soins du patient egfatians son dossier médical personnel.
Coordonné par le médecin traitant, le parcoursailessorganise les interventions des différents
acteurs de santé. Mieux informés sur chaque patiestmédecins peuvent mieux conseiller et
mieux prescrire, éviter les consultations et lesan@ans inutiles ainsi que les interactions
médicamenteuses. En favorisant la coordinatiomjulaité et la continuité des soins, le médecin

traitant et le parcours de soins coordonné sorgdges d'un bon systeme de sante.
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1.6.9.3 : Les dispositions spécifiques du parcourde soins jusqu'a la consultation en
LSF.

Instauré par la loi du 13 ao(t 2004 relative adiance Maladie, le choix du médecin traitant
suscitant des craintes pour les personnes Soutdesbghaitaient pouvoir continuer a recourir de
facon parallele au médecin LSF, a fait I'objet dgakitions spécifiques lors d'une circulaire de la
DHOS parue le 4 novembre 2005. [23] Celle-ci peédes conditions du parcours de soins dans
lesquelles le patient sourd peut continuer a &firg st par le médecin traitant, et par le médetin
pble LSF afin de conserver une proximité géograyhiet une proximité linguistique (Annexe 5).
Le patient sourd a ainsi la possibilité de désigaanédecin du pble LSF comme médecin traitant.
De plus lorsque le patient sourd a désigné un nédiectant extérieur, il lui est offert la liberte
consulter le médecin du péle LSF en accés direatiigue, c'est-a-dire de lui-méme, sans assumer
de pénalités financieres.

Dans le cadre du parcours de soins coordonné, decmetraitant peut adresser le patient sourd au
meédecin correspondant de l'unité LSF. Si le patsmird désigne comme meédecin traitant le
médecin hospitalier LSF, celui-ci coordonnera lecpars de soins avec les autres professionnels de
santé, généralistes et spécialistes, notammentlaveédecin généraliste habituel que consulte en
priorité le patient sourd, lequel devient alors ew@d correspondant. Par contre si le patient sourd
fait spontanément appel au médecin de l'unité @jolisa un médecin traitant de ville, le médecin
de l'unité contactera le médecin de ville pour doaner le parcours de soins du patient en
complément de son suivi habituel. [23]

Dans tous les cas le médecin LSF en voyant réguliént le patient, s'attachera a établir des
collaborations avec I'ensemble des professionémants intervenants afin de favoriser l'acces, la
coordination et la continuité des soins pour unalitgs optimale. C'est plus spécifiguement la
coordination entre le médecin généraliste habitéunité en LSF que nous avons souhaité étudier

lors de notre enquéte.
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2¢me PARTIE : MATERIEL ET METHODE

C'est a la suite de cet état des lieux bibliogmpdi qu'est née l'idée de réaliser ce travail esir |
patients Sourds et la coordination des soins dedgrdifférents médecins au service de leur prise en

charge.

1.1 : QUESTION DE RECHERCHE.

Les Sourds bénéficient-ils d'un parcours de soowdonné ? Telle est la question centrale sur
laquelle porte cette étude.
Pour tenter d'y apporter une réponse et d'identdi® criteres qui déterminent la coordination du
parcours de soins, nous avons formulé plusieurstiqus annexes :

- Quelles sont les caractéristiques de la populates patients consultant au pble LSF ?

- Qui est leur médecin habituel ?

- Quelles sont leurs habitudes de consultation ?

- Quelle est la place du médecin traitant au seipatcours de soins ?

- Comment les différents médecins au service digera Sourds coordonnent-ils leur prise

en charge médicale ?

1.2 : HYPOTHESE.

Avant de réaliser I'étude, nous avions pour a pgoe parmi les patients Sourds consultant au péle
LSF, rares étaient ceux qui bénéficiaient d'un @ans de soins cohérent parce que les différents
acteurs de santé au service des Sourds ne coordonpas leur prise en charge qui demeurait

isolée.
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1.3 : OBJECTIFS.

Les objectifs de I'étude consistent a révéler aullexistence de problemes de coordination dans le
parcours de soins des patients Sourds et a étletiedéterminants de cette coordination. En
définitive l'intérét est de proposer s'il y a liewne optimisation de leur prise en charge, en
redéfinissant les rbles potentiels de chaque aateusanté, en réaffirmant la place centrale du
meédecin traitant au sein de ce parcours de sompraposant des aménagements éventuels pour

une communication plus facile et plus rapide elesgrofessionnels de santé.

1.4 : METHODOLOGIE.

Afin de répondre aux questions de notre recherdhe, été convenu de mener une enquéte
prospective aupres de patients Sourds. |l s'agitedenquéte de type descriptif analysant des

variables qualitatives et quantitatives.
1.4.1 : LIEU DE REALISATION DE L'ETUDE.

Nous avons réalisé une étude monocentrique ad'uligccueil et de soins en LSF du CHU
Pontchaillou a Rennes dirigé par le Docteur IsabRidoux. Malgré I'éloignement géographique,
notre préférence s'est portée sur ce centre campiede son existence depuis avril 2003 et de ses

huit années d'expérience.
I1.4.2 : POPULATION CIBLEE PAR L'ETUDE.

Nous avons proposeé a I'ensemble des patients coiguaunh ou non en LSF et venant consulter au
pble d'accueil et de soins en LSF, de répondre tee reanquéte, sans gqu'aucune sélection des
participants ne soit imposée. Le recrutement seféat sur la base du volontariat, aucun critére
d'exclusion n'a été retenu. Les patients venusuti@nsnais n'ayant pas répondu a l'enquéte, ont été

listés et le motif de non-réponse précisé (Annegxe 6
11.4.3 : PERIODE DE REALISATION DE L'ETUDE.

Sachant que la file active annuelle des patiensst ée 201 en 2008, [21] afin d'obtenir

approximativement une trentaine de questionnagesjui était notre objectif initial, la durée de
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recueil des données a été fixée a deux semaingd&@de consultations en fonction des horaires
d'ouverture du pole, de présence et de disposilalit personnel. Elle a débuté le lundi 4 avril 2011

et s'est terminée le vendredi 15 avril 2011. Gefteode a été choisie de maniére aléatoire selon la
disponibilité des principaux acteurs. Il a cependdé convenu d'exclure une période de vacances

scolaires.

I.4.4 : MODE D'INVESTIGATION CHOISI POUR L'ETUDE.

Pour étudier la coordination du parcours de soirseg déterminants de fagon statistique, le choix
d'investigation s'est porté sur un questionnain@@nses courtes majoritairement fermées, les
questions appelant des réponses a choix simpleuttipla. Seules quelques questions a réponses

ouvertes ont été glissées dans le questionnaira@iargir I'intérét de I'étude.

[1.4.5 : CONTENU DU QUESTIONNAIRE.

Apres sélection des critéres susceptibles d'inBuele parcours de soins, le questionnaire (Annexe
7) comprend une série de 48 items qui s'articidatdur de cing axes principaux permettant :
— de collecter les données socio-démographiques dedalation des patients consultant
au pole LSF et de décrire leur capacité de commatioit ;
— de définir les caractéristiques de leur médecinthels
— de comparer les habitudes de consultation et bqaéreence du péle LSF ;
— d'étudier le parcours de soins des patients jusgwansultation en LSF et d'en vérifier
la cohérence ;
— d'analyser les relations entre les différents miédeafin d'évaluer la coordination des

soins et de préciser la place du médecin traitaisen de ce parcours de soins.

1.4.6 : ELABORATION DU QUESTIONNAIRE.

Le questionnaire a été rédigé en francais parelaupuis retravaillé avec l'aide d'un interprate e
LSF pour pallier aux difficultés d'interprétatidha été ensuite testé aupres de deux patientsexcl
de la participation, afin d'en vérifier la faisdtdil et de procéder aux quelques ajustements
nécessaires, avant d'étre validé par le médecpdbiuLSF, bilingue, dont la formation initiale est
commune a celle de tout médecin généraliste et Bexpérience aupres du public Sourd est

significative.
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1.4.7 : CHOIX ET FORMATION DES ENQUETEURS.

Comme il n'était pas possible d'obtenir un nomlirgestrogatoires suffisant sur une seule semaine
et en raison de l'absence de l'auteur de la théselé la premiere semaine, plusieurs enquétetirs on
été recrutés parmi le personnel sourd du pble L8Féalisation des questionnaires a ainsi été
confiée & la Conseillére en Economie Sociale etilieden(CESF) et & I'Aide Soignante (AS).

L'étude et ses objectifs leur ont été présentésoams d'une séance collective, en présence de
l'auteur et de l'interpréete en LSF. Les questidngsréponses possibles ont été expliquées une a
une. Les consignes de réalisation de l'enquéte €¥er8) et I'organigramme du questionnaire
(Annexe 9) leur ont été remis. Enfin les difficsltd'interprétation en LSF ont été soulevées et

discutées lors de cette séance de présentati@tivod.

1.4.8 : INTERPRETATION DU QUESTIONNAIRE.

Lors de la réalisation de I'enquéte par l'autedadbése, devant son incapacité a s'exprimereseul
LSF, le questionnaire était traduit par un inteigiplomé assisté d'une stagiaire interprétede'ai
et la collaboration qu'elles ont apportées a oeifaont été indispensables afin de s'assureade |
bonne compréhension des questions par les enqiié&néme les réponses ont été traduites en

francais par l'interpréte a destination de I'aupemwur étre notées sur les formulaires.

11.4.9 : PRESENTATION DU QUESTIONNAIRE AUX PATIENTS .

La participation a I'enquéte a été proposée panéldecin du pole LSF lui-méme, a chaque patient a
l'issue de la consultation médicale, par une bprésentation de l'auteur, de l'enquéte et de ses
objectifs (Annexe 10), en précisant par ailleurg danonymat serait respecté au moment de la
saisie et du traitement des données conformémeldrticle 27 de la loi « Informatique et

Libertés ».

11.4.10 : DEROULEMENT DU QUESTIONNAIRE.

Au terme de la consultation médicale, le médecinpdie LSF était sollicité afin de remplir la

premiére partie du questionnaire sur la cohérenc@atcours de soins et les relations avec le
médecin habituel. L'interrogatoire des patientaidieu ensuite, dans la mesure du possible a la
suite immédiate de la consultation médicale, dandiau fermé, a I'abri des regards des autres

patients communiquant en LSF, afin d'en garantcoafidentialité. Les réponses des patients ont
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été recueillies par écrit sur les formulaires gar différents enquéteurs. A l'issue du questioanair
les données incomplétes ou incohérentes ont étatumlement complétées par l'auteur en

consultant le dossier médical.

1.5 : EXPLOITATION DES RESULTATS.

1.5.1 : RECUEIL DES DONNEES.

A partir des formulaires, I'ensemble des donnéear da suite, été saisi sur informatique par l'aute
de maniére anonyme. Elles ont été intégrées auiqumeatent dans un tableur grace au logiciel

Excel (Annexe 11), afin d'exprimer les résultatsssitorme de diagrammes.
11.5.2 : ANALYSE DES DONNEES.
Les données recueillies ont été analysées pamiafigue a l'aide des logiciels Excel. L'analyse

statistique des données a fait appel au test’dun seuil de significativité de 5% a été retenu.

(www.aly-abbara.com/utilitaires/statistiques/khi reantm)
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3™ PARTIE : RESULTATS

111.1 : DONNEES GENERALES DE L'ENQUETE.

[11.1.1 : NOMBRE DE QUESTIONNAIRES RECUEILLIS.

L'étude a eu lieu au pdle d'accueil et de soinsS#h du CHU Pontchaillou a Rennes, dirigé par le
Docteur Isabelle Ridoux pendant deux semaines. Dwette période, 21 patients ont consulté au
pole LSF et sur I'ensemble de ces 21 patients,n2@té sollicités pour participer a lI'enquéte. Un
certain nombre de patients n'ont pas honoré lewdezvous ; ils n‘ont par conséquent pas été
comptabilisés. Un patient a été exclu de la padiidon : le questionnaire ne lui a pas été proposé
dans la mesure ou il est arrivé en retard a lautai®n médicale et que I'heure tardive ne
permettait pas de réaliser I'enquéte avant la femaelu pole. Sur les 20 patients sollicités, 2in'o
pas souhaité répondre a I'enquéte en raison dwstdiapente a lI'issue de la consultation médidale e
ont quitté le pble avant d'avoir rencontré I'enquét(cf les non-réponses). 18 questionnaires ont
donc été réalisés. Sur ces 18 questionnaires, Ulénsent ont été retenus, 2 ayant été considérés
comme non exploitables : le premier questionnaiaepas été retenu car, le patient ne consultant
gu'exclusivement le médecin du pdle (ce qui thémmgent est peu probable), aucun des items
concernant le médecin habituel n'a été remplselmnd questionnaire jugé inexploitable, I'a été en
raison d'une interruption précoce de l'enquétpatent se disant trop fatigué et psychologiqguement
trop mal pour poursuivre le questionnaire. Au tdt@lquestionnaires ont permis une exploitation

des données soit un taux de réponses de 80 %.
111.1.2 : LAREPARTITION JOURNALIERE DE L'ENQUETE.

La période de recueil des données s'est étenduansudurée de deux semaines completes de
consultations. Elle a débuté le lundi 4 avril 204l s'est achevée le vendredi 15 avril 2011
permettant d'obtenir 16 questionnaires exploitalleguestionnaires ont été réalisés la premiere

semaine et 11 la semaine suivante. Cette réparstexplique du fait de la présence de l'auteda de
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these la seconde semaine, ou un nombre plus inmpatéaconsultations avait été programmeé en
prévision de I'enquéte. La répartition journalidesl'enquéte s'est concentrée les mardi (31%5%et le
jeudi (50%), journées ou les créneaux de consoitatimédicales sont majoritaires, les autres

journées étant dévolues a d'autres activités.

Fig. 2 : DATE DE L'ENQUETE
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111.1.3 : LAFONCTION DE L'ENQUETEUR.

Lors de la premiére semaine, en I'absence deulladeela thése, la réalisation des questionnaires a
été confiée au personnel sourd du péle. Un questiom a été effectué par la Conseillere en
Economie Sociale et Familiale (CESF) et 4 ont étdisés par I'Aide Soignante (AS). Les 10 autres
questionnaires se sont déroulés en présence tieufale la thése assisté de l'interprete du pdle et
d'une stagiaire interpréte. Pour un patient, I'émejua été réalisée par l'auteur avec l'aide de

l'interprete et a nécessité de plus, la présent@d8en tant qu'intermédiatrice.

Fig. 3 : FONCTION DE L'ENQUETEUR
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l11.1.4 : LA DUREE APPROXIMATIVE DU QUESTIONNAIRE.

Fig. 4 : DUREE APPROXIMATIVE DE L'ENQUETE

Nb patients
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A titre indicatif, la durée approximative de réatisn de I'enquéte a été relevée pour chaque patien

Pour la majorité des patients (69%), la réalisatiarguestionnaire a nécessité de 20 a 30 minutes,
la moyenne se situant a 24 minutes. Les duréesidstignnaires les plus courtes concernent les
patients suivants : celui devenu sourd tardiveraelige de 17 ans et donc de culture entendante
pour lequel la compréhension des questions n'gp@Ess probleme ; un patient ayant préalablement

assisté au déroulement du questionnaire de soninbnje questionnaire réalisé par la CESF.

11.2 : CARACTERISTIQUES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES DE LA
POPULATION INTERROGEE.

l11.2.1 : LE SEXE ET L'AGE DES PATIENTS.

Sur les 16 patients interrogés, 9 sont des femmeéssent des hommes soit un sex-ratio de 1,3 en

faveur des femmes.

Fig.5: SEXE DU PATIENT
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44% o
Féminin
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Concernant I'age des patients, la moyenne se &ille4 années avec une predominance a 50% de
la tranche d'age 36 a 45 ans. Les extrémes voBL de67 ans. Aucun enfant n'est venu consulter

durant la période de réalisation de I'étude.

83



Fig. 6 : AGE DU PATIENT
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111.2.2 : LA PROVENANCE GEOGRAPHIQUE DES PATIENTS.

Pour cette question, il était demandé au patiemtditjuer leur ville de résidence. Le calcul de la
distance entre la ville donnée et la ville de Renige été effectué a partir du site internet

www.viamichelin.frpuis reporté dans la grille de données.

On constate que 56% des patients ayant consuliéehtld proximité immédiate de la ville de
Rennes. Le patient le plus éloigné de notre étatlsiié a 60 km du pdle LSF.

Fig. 7 : DISTANCE AU POLE LSF
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[11.2.3 : LA SITUATION FAMILIALE DES PATIENTS.

50% des patients interrogés sont en couple aven#af et 44% sont seuls sans enfant.
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Fig. 8 : SITUATION FAMILIALE DU PATIENT
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l.2.4: LA SITUATION SOCIO-PROFESSIONNELLE ET ECO NOMIQUE DES
PATIENTS.

Fig. 9 : NIVEAU D'ETUDES DU PATIENT
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56% des patients interrogés ont un niveau d'étcoegespondant au CAP/BEP. 12,5% possedent le

Baccalauréat.

Pour la catégorie socio-professionnelle, afin dduiée la durée de I'enquéte, il a été simplement
demandé au patient quelle était sa profession. @gand de I'ensemble des réponses, l'auteur a
déterminé lui-méme pour chacun des patients, lagmte socio-professionnelle qui lui semblait la
plus appropriée.

Pour la majorité soit 68%, les emplois occupés dertype employés ou ouvriers.
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Fig. 10 : CATEGORIE SOCIO-PROFESSIONNELLE DU PATIENT
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43% des patients travaillent et percoivent des meveprofessionnels. 12,5% vivent grace aux
allocations liées a leur handicap. Les 2 situatioigitre » concernent un patient en congé parental

et un patient travaillant dans le cadre d'un Esablinent et Service d'Aide par le Travail (ESAT).

Fig. 11 : SITUATION FINANCIERE DU PATIENT
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1.3 : DONNEES SUR LE HANDICAP DE SURDITE DE LA
POPULATION ETUDIEE.

111.3.1 : LA SURDITE DES PATIENTS.

Pour 69% des patients interrogés, la surdité esjémtale. Pour les autres, la surdité est survenue
au cours de I'enfance durant les premieres anmékesvike € 5 ans). A noter toutefois qu'un patient

de surdité tardive (a I'age de 17 ans) et donc devenu sourd », est venu consulter.

Fig. 12 : AGE DE SURDITE Fig. 13 : AGE DU DIAGNOSTIC DE SURDITE*
* Patients dont la surdité est congénitale
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Pour les 11 patients dont la surdité est congénitalbont été diagnostiqués deés la naissance. L'age
moyen du diagnostic se situe aux alentours de 13s6 4 patients n'ont pas su répondre a cette

question.

Pour ce qui est du degré de surdité, 63% des patieterrogés présentent une surdité profonde.

Aucun patient présentant une surdité Iégére n&si eonsulter durant I'étude.

Fig. 14 : DEGRE DE SURDITE
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[11.3.2 : LES PATIENTS SOURDS ET LA LANGUE.

Pour 62,5% des patients interrogeés, la langue melter c'est-a-dire la premiére langue apprise, est
la langue francaise. 2 patients déclarent la LSiknge langue maternelle : il s'agit de sourds
profonds dont la surdité est congénitale. On nategilleurs 2 sourds profonds congénitaux qui
déclarent la langue francaise comme langue maternklpatients ont cité une autre langue : un
patient a répondu qu'il ne possédait aucune lamgaternelle ; les 3 autres sont des patients
d'origine étrangére dont l'un a appris la languedgignes de son pays et les 2 autres la langue oral

locale.

Fig. 15 : LALANGUE DES PATIENTS
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En ce qui concerne la langue la plus frequemmaeiiség aujourd'hui, ils sont 75% a utiliser
majoritairement la LSF. Parmi les 25% s'exprimalus gfréquemment en langue francgaise, on
trouve 2 patients atteints de surdité profondes'aifjit des 2 patients les plus agés de l'enquéte.

1.4 : CARACTERISTIQUES GENERALES DES MEDECINS
HABITUELS.

Un paragraphe présentait de fagon succincte cel'queentend par « médecin habituel » : il s'agit
du « médecin qui s'exprime en francais, celui qomnait (le patient) et I'ensemble de (ses)
problémes de santé, chez qui est conserveé (leJedaosgdical, auquel (le patient) a recours pour

un nouveau probléme de santé et qui n'est pasdeciédu pole LSF. »
l11.4.1 : LA SPECIALITE DU MEDECIN HABITUEL.

L'ensemble des patients (15) a désigné un médériargliste comme médecin habituel sauf un

patient d'origine mongole qui n'a pas su précispérialité de son médecin habituel.
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l11.4.2 : LE SEXE ET L'AGE DU MEDECIN HABITUEL.

Fig. 16 : SEXE DU MEDECIN HABITUEL Fig. 17 : AGE APPROXIMATIF DU MEDECIN HABITUEL
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Le médecin habituel est un homme dans 69% des tcaowr 53% des patients, il est agé
approximativement de 40 a 55 ans (une non-réponstdeiquestion).

l11.4.3 : LE MODE D'EXERCICE DU MEDECIN HABITUEL.

Fig. 18 : MODE D'EXERCICE DU MEDECIN HABITUEL
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56% des patients interrogés ont un médecin halijuietxerce seul en cabinet libéral et 37,5% ont
un médecin habituel exergant en association.

111.4.3 : LE LIEU D'EXERCICE DU MEDECIN HABITUEL.

Pour cette question, il était demandé au patiemditjuer la ville d'exercice de leur médecin

habituel. La densité de population de la ville & élevée d'apres les données du site internet
www.cartesfrance.fr
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Fig.19 : LIEU D'EXERCICE DU MEDECIN HABITUEL*

*d=densité de population (hab/km?2)
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Le médecin habituel exerce en zone urbaine pour 688wmpatients. 56% exercent dans la ville de

Rennes. 6% des patients ont un médecin habitueél'dmarcice est rural.

1.5 : LAPPROCHE DE LA SURDITE PAR LES MEDECINS
HABITUELS AUX DIRES DES PATIENTS INTERROGES.

l11.5.1 : LES MODES DE COMMUNICATION AVEC LE MEDECI N HABITUEL.

Fig. 20 : MODES DE COMMUNICATION AVEC LE MEDECIN HABITUEL*
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Aucun patient n'a cité le mime, le dessin ou urerpiete. Un seul patient n'a donné

gu'exclusivement la réponse tierce personne nofegsionnelle. Les autres communiguent avec
leur médecin habituel en francais oral ou en frenéarit ou avec l'aide d'une tierce personne non
professionnelle. 2 précisions ont été apportéas patient communique avec la présence d'un

traducteur mongole et l'autre précise que le médeécrit mal ».
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111.5.2 : LA CONNAISSANCE DU POLE LSF PAR LE MEDECI N HABITUEL SELON LE
PATIENT SOURD.

Fig. 21 : CONNAISSANCE DU POLE LSF
PAR LE MEDECIN HABITUEL

Oui 19%

Ne sait pas 38%

Non 44%

44% des patients estiment que leur médecin habieielonnait pas I'existence du pole LSF. Pour
19% des patients, I'existence du plle LSF a d&aabbrdée en consultation avec leur médecin

habituel et sur ces 19%, tous affirment que c'ésti@initiative.

l11.5.3 : LA SENSIBILISATION ET LES HABITUDES DE PR ATIQUES DU MEDECIN
HABITUEL ENVERS LES SOURDS.

A part égale, les patients interrogés pensent guierhédecin habituel est ou n'est pas, sensibilisé
aux difficultés de communication rencontrées parseurds dans le monde médical. 6% affirment

que leur médecin habituel a I'habitude de soigtartiebs sourds. Pour 56% d'entre eux, c'est non.

Fig. 22 : SENSIBILISATION DU MEDECIN HABITUEL Fig. 23 : HABITUDE DE PRATIQUE MEDICALE
ALAPROBLEMATIQUE SOURDE ENVERS LES PATIENTS SOURDS
Oui 6%

Ne se prononce pas 25%

Oui 38%
° Ne se prononce pas 38%

Non 56%
Non 38%
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111.6 : COMPARATIF DE L'EXPERIENCE DE CONSULTATION
DES PATIENTS SOURDS AU POLE LSF ET CHEZ LEUR
MEDECIN HABITUEL.

111.6.1 : LA PREMIERE CONSULTATION AU POLE LSF.

Fig. 24 : PREMIERE CONSULTATION AU POLE LSF

Oui 25%

Non 75%

Pour 25% des patients interrogés, il s'agit deréangere consultation au pole LSF. Les ages se

répartissent entre 21 et 67 ans.

111.6.2 : L'ANTERIORITE DU SUIVI ET LAFREQUENCE DE CONSULTATION.

Concernant l'antériorité du suivi au pOle LSF, laegtion n'a pas été posée aux patients qui
consultaient pour la premiére fois. La durée maxendu suivi au p6le LSF est limitée a 8 ans

correspondant a la date d'ouverture du péle.

On obtient donc 12 réponses qui se répartisseitadtpment entre les périodes moins de 1 an, de 1
a 3 ans et de 6 a 8 ans, respectivement 25%, 338%t Seule la période de 4 a 5 ans est plus

faiblement représentée avec 8%.

Pour ce qui est de l'antériorité du suivi chez &detin habituel, les 3/4 des patients déclarent
connaitre leur médecin habituel depuis plus de i€l ®lus la premiére consultation chez le

meédecin habituel est récente et plus la propod@patients est faible.
Les patients interrogés sont comparativement sdimmiis moins longtemps au péle LSF que chez

leur médecin habituel. Un patient déclare étreiglépuis moins de 1 an chez son médecin habituel
contre 3 au pble LSF (p<0,01).
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Fig. 25 : ANTERIORITE DU SUIVI
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En ce qui concerne la fréquence de consultatigmbéeiLSF, exclusion faite des primo-consultants,
une tres large majorité soit 83% des patients, Wtnsle facon tres réguliere, 1 fois par mois ou
plus. Chez le médecin habituel, le rythme des dtatgans est globalement moins élevé. 50% des
patients consultent leur médecin habituel entredZd@s par an. Un patient consulte au pole LSF 1

fois par an ou moins soit 8%, contre 3 chez le miédeabituel ce qui représente 19% (p<0,05).

Fig. 26 : FREQUENCE DE CONSULTATION
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111.6.3 : LA PROXIMITE GEOGRAPHIQUE, L'ACCESSIBILIT E ET LA DISPONIBILITE.

Pour ces 3 items, le patient était invité a dondermaniére comparative une note entre 0 et 10
pour le médecin du poéle LSF et pour le médecintbabiAfin de faciliter la compréhension des
questions, une échelle visuelle graduée de 0 ataid grésentée au patient pour chacun des

parametres évalués (Annexe 12). La différence démtnote attribuée au médecin habituel et celle
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attribuée au médecin du péle LSF a été calculée pbacun des patients. C'est cette note relative

qui est présentée dans les diagrammes suivants.

Pour un patient, malgré un certain temps d'exjdinat il n'a pas été possible d'obtenir une réponse

a ces 3 guestions.

Fig. 27 : PROXIMITE GEOGRAPHIQUE MEDECIN HABITUEL / MEDECIN DU POLE LSF
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Pour la proximité géographique, les notes relati@gsbuées par les patients entre le médecin
habituel et le médecin du pdle LSF sont en faveumédecin habituel pour 53%, la moyenne se
situant a 2. A noter que pour 20% des patientsyif pas de différence de proximité entre les deux

médecins.

En ce qui concerne la facilité d'acces, les paiemt attribué une meilleure note au pble LSF

comparativement au médecin habituel dans 2/3 ded eanoyenne est a -2,27.
Fig. 28 : ACCESSIBILITE MEDECIN HABITUEL / MEDECIN DU POLE LSF
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Concernant la disponibilité des deux médecinst éealire le délai de rendez-vous, les différences
de note sont peu significatives. Il semble que é&lecin du pdle LSF soit un peu plus disponible
gue le médecin habituel avec une moyenne de -0AiS hécart type est élevé a 4,86. Pour 7
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patients sur 15 soit 47%, il n'y a pas de difféeenc

Fig. 29 : DISPONIBILITE MEDECIN HABITUEL / MEDECIN DU POLE LSF
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[11.6.4 : LAUTONOMIE LORS DE LA PRISE DES RENDEZ-V OUS ET LORS DE LA
CONSULTATION.

88% des patients interrogés se déclarent autonpmasprendre rendez-vous au péle LSF contre

56% chez le médecin habituel (p<0,05).

On compte donc 2 patients (13%), respectivemerd 8gé43 et 21 ans, qui se disent dépendants
pour la prise de rendez-vous au p6le LSF et quiathel®m I'aide des parents ou des éducateurs.

Chez le médecin habituel, 44% des patients soitr 718, ont besoin d'aide pour prendre rendez-

vous et font appel aux parents (3), aux enfantsa(®) collegues (1) ou a un traducteur (1).

A noter que le patient de 43 ans dépendant pounrit® de rendez-vous au péle LSF, se dit

autonome chez son médecin habituel ou il prendeznrdus par contact direct au cabinet.

Fig. 30 : AUTONOMIE POUR LA PRISE DE RDV
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Au pble LSF, le moyen le plus utilisé pour la prierendez-vous, est le Mail devant le SMS et la

secrétaire. Chez le médecin habituel, le Mail eFd& sont utilisés en priorité a part égale. Le

95



téléphone est d'usage trés limité et n'est citéguen patient sur les 16. Le SMS est un moyen qui
est utilisé de facon exclusive au péle LSF. Un midbkabituel consulte sans rendez-vous d'ou la

réponse « Par un autre moyen ».

Fig. 31 : MOYENS UTILISES POUR LA PRISE DE RDV*

W Au pble LSF
B Chez le médecin habituel

" * Patients autonomes seulement
Q'Z’ Plusieurs réponses possibles

Nb patients
o N IN o

Lorsqu'ils consultent au pdle LSF, 94% des patigeisvent consulter seuls versus 60% chez le
médecin habituel (p<0,05). Un patient (6%), celi2d ans soit le plus jeune, déclare avoir besoin
d'étre accompagné par sa meére lors de la consualtati pole LSF comme chez son médecin

habituel mais il ne précise pas quelles en sorrgissns.

Fig. 32 : NECESSITE D'ETRE ACCOMPAGNE
LORS DE LACONSULTATION
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Chez le médecin habituel, ils sont 40% a déclaveir desoin d'étre accompagnés soit 6 patients
(une non-réponse). Les raisons évoquées conceadeiteur de la communication a I'écrit, les
efforts demandés pour la communication, la nécesktfaire répéter le medecin, l'incertitude de
compréhension du probléme de la part du médecastiprécisé que le besoin d'étre accompagné

peut dépendre de la nature du probléme. L'acconapagnhabituel se trouve parmi les parents (2)
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ou les enfants (2). On retrouve le traducteur (bneobtient une réponse interpréte (1).

l1.L6.5: SATISFACTION SUR LA COMMUNICATION ET LA Q UANTITE
D'INFORMATION RECUE.

Fig. 33 : SATISFACTION SUR LA COMMUNICATION
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Pour la communication, les patients se disents<gegisfaits » a 56% au pbdle LSF contre 12,5%
chez le médecin habituel. lls sont 31% a se déckaggas du tout satisfaits » chez le médecin
habituel (p<0,05).

Pour la quantité d'information, la satisfaction gesients est meilleure au péle LSF que chez le
médecin habituel. 69% des patients se déclaremiscsatisfaits » au pble LSF alors que 37,5% se
disent « pas du tout satisfaits » chez le médeatiitirel (p<0,01).

Fig. 34 : SATISFACTION SUR LA QUANTITE D'INFORMATION RECUE
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111.6.6 : ATTENTES SPECIFIQUES LORS DE LA CONSULTAT ION AU POLE LSF PAR
RAPPORT A UNE CONSULTATION CHEZ LE MEDECIN HABITUEL

L'occasion de s'exprimer plus ouvertement étainderaux patients dans cette question. 6 d'entre
eux n'ont pas ajouté de commentaire. Un patient clest la premiére consultation, avoue venir par

« curiosité ». 2 patients indiquent leur préférepaer le pdle LSF sans précision.

Les réponses ont pour thématiqgue la communicatiohS# pour 6 des patients interrogeés : « tres
agréable de communiquer en LSF », «bonne comntionica 2 sur les 6 précisent que la

communication est supérieure en guantité : « priIca@mmunication », « explications (...) plus
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nombreuses ». La clarté, la facilit¢é des échanges & médecin est évoquée a 3 reprises :
« explications plus claires », « communication pfasile, plus simple », «chez le médecin
habituel, c'est compliqué d'expliquer ».

2 patients expriment une notion de confort gérgmgbdle LSF : « plus & l'aise », « plus adaptée ».
Un patient fait part de son angoisse a consultemédecin habituel : « peur de l'incompréhension
(des symptémes) par le médecin entendant », «eweur dans les médicaments » et conclut sur
ses « réticences a la prise du traitement ».

Enfin 2 patients parlent du motif de consultatior gynécologie et allergologie », « chez le
médecin habituel (...), maladie plus générale ; da péur des problemes plus particuliers ».

1.7 : LE PARCOURS DE SOINS DE LA POPULATION ETUDI EE.

[11.7.1 : LE MEDECIN TRAITANT DECLARE.

Aucun des patients interrogés affirme ne pas aléstaré de médecin traitant mais 2 ne savent pas
(le jeune de 21 ans et le patient d'origine morgakes autres (14 patients) ont rempli la feuilée d
déclaration de médecin traitant destinée a la 8écsiociale. 3 ont désigné le médecin du pble LSF
comme médecin traitant ce qui représente 19% dgelieble des patients. Si I'on exclut les patients
qui ne savent pas, la part des patients ayantréeldamédecin habituel comme médecin traitant,

représente 79%.

Fig. 35 : MEDECIN TRAITANT DECLARE

13%

B Médecin habituel
B Médecin du pdle LSF
Ne sait pas

B Pas de médecin traitant
déclaré

19%

111.7.2 : LE PARCOURS DE SOINS ANTERIEUR A LA CONSU LTATION.
14 patients soit 87,5% déclarent que le problemsasgé qui justifie la consultation actuelle est

chronique. 2 soit 12,5% affirment que ce problesteagyu. Aucun patient n'est venu consulter pour

un probleme ancien.
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Fig. 36 : ANTERIORITE DU MOTIF DE CONSULTATION
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Malgré le caractére chronique du motif de consolat43% des patients n'‘ont pas consulté

antérieurement.

Fig. 37 : CONSULTATION ANTERIEURE POUR CE MOTIF

Non 44%
Oui 56%

lIs sont 56% a avoir consulté antérieurement ureangdecin pour le méme motif de consultation.
44% soit 7 patients n'ont pas consulté d'autre niédesant de venir au péle LSF pour ce méme

probleme de santé.

Fig. 38 : NOMBRE DE CONSULTATIONS ANTERIEURES
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Sur les 9 patients ayant déja consulté antérieuremme autre meédecin, 3 affirment avoir déja

consulté 2 fois soit 33%, et 6 plus de 2 fois 6@Ho.
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Fig. 39 : NOMBRE DE MEDECINS DIFFERENTS
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Sur ces mémes 9 patients qui ont déja consult&éiemtément un autre médecin, ils sont 44% a
déclarer avoir déja consulté 2 médecins différentplus. 5 patients disent avoir déja consulté 1

seul autre médecin.

111.7.3 : LE MOYEN DE CONNAISSANCE DU POLE LSF.

Tableau 3 : MOYENS DE CONNAISSANCE DU POLE LSF

MOYENS DE CONNAISSANCE DU POLE LSF | Nbre de patients % Précision
Par amis sourds 6 37,5
Par les réseaux sociaux 5 31,25
Par famille sourde 3 18,75
Par amis entendants 1 6,25
Par un autre spécialiste hospitalier 1 6,25 ENDOCRINOLOGUE
TOTAL 16 100

A la question comment avez-vous eu connaissandexistence du pole LSF la premiére fois, le
tableau 3 montre qu'il est principalement fait n@ntde I'entourage sourd, qu'il soit amical ou
familial (56,25%), et du réseau social (31,25%).patient a eu connaissance de l'existence du péle
LSF par l'intermédiaire d'un médecin qui est uncihgte hospitalier. Aucun patient ne cite son
médecin habituel ou un autre professionnel de s&e® médias ou I'entourage professionnel ne

sont pas non plus cités.

[11.7.4 : L'INITIATIVE DE LA CONSULTATION.

Le tableau 4 indique qui est a linitiative de lansultation. On constate que 50% des patients
viennent a la consultation sur les conseils du wiéd#u pble LSF lui-méme pour probablement un
suivi de pathologie chronique. Un patient viena&dnsultation aprés recommandations d'un autre
médecin : il s'agit d'un spécialiste hospitaliavé&illant dans le méme hépital mais qui est difiere

de celui précédemment nommé. 2 patients ont déeidis de venir consulter au pole LSF : il s'agit
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de patients ayant désigné le médecin du pble L&Fmmédecin traitant.

Tableau 4 : INITIATIVE DE LA CONSULTATION

INITIATIVE DE LA CONSULTATION | Nbre de patients % Précision
Le médecin du pdle LSF 8 50
Un autre médecin 1 6,25 CARDIOLOGUE
Décision seule 2 12,5
Amis sourds 1 6,25
Famille sourde 3 18,75
Les réseaux sociaux 1 6,25
TOTAL 16 100

Exception faite des patients venus sur recommantatiu médecin du péle LSF lui-méme, on
constate que 13% des patients consultent sur leseite® d'un autre médecin, ce qui fait que 87%

des patients viennent sans référence meédicale.

Fig. 40 : INITIATIVE DE LA CONSULTATION*

Un autre médecin 13%
Décision seule 25%

Amis sourds 13%

Les réseaux sociaux 13%
Famille sourde 38%

* Patients adressés par le médecin du péle LSF exclus

Pourtant parmi I'ensemble des patients qui vienoensulter au pole LSF sans avis médical, 57%

ont tenté de consulter leur médecin habituel awaata
Les 3 patients qui sont venus consulter au péle dig#ctement sans avoir consulté au préalable

leur médecin habituel, donnent les raisons suigantea cause de la surdité », « je préfére venir

directement », « mon médecin dit qu'il n'y a riarsaanner ».
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Fig. 41 : TENTATIVE DE CONSULTATION PREALABLE
DU MEDECIN HABITUEL*

Non 43%

Oui 57%

* Patients adressés sur avis médical exclus

[11.7.5 : LACOORDINATION DU PARCOURS DE SOINS.

Fig. 42 : COORDINATION DU PARCOURS DE SOINS Fig. 43 : COORDINATION DU PARCOURS DE SOINS*

* Méd du pbOle LSF déclaré comme méd tit exclus

Oui 6% Oui 8%

Non 94% Non 92%

Au terme de la consultation médicale, le médecinpdie était sollicité afin d'évaluer la

coordination du parcours de soins et les relatiamec les différents médecins.

Conformément aux données recueillies auprés désngaicf 111.7.4), sur I'ensemble des patients
interrogés, un seul est venu adressé par un autdecim soit 6%. On retrouve le spécialiste
hospitalier travaillant dans le méme hopital. &n lexclut les patients ayant déclaré le médecin du
pble LSF comme médecin traitant, on obtient 8% qedients qui consultent apres
recommandations d'un médecin (différence non saatife).

111.7.6 : LA COMMUNICATION ENTRE LES DIFFERENTS MED ECINS.

A lissue de la consultation, un contact a étéliédy le médecin du pb6le LSF avec le médecin
habituel dans 56% des cas.
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Fig. 44 : CONTACT AVEC LE MEDECIN HABITUEL
AL'ISSUE DE LACONSULTATION

Non 44%
Oui 56%

Le moyen utilisé pour communiquer avec le médeainitbel, passe systéematiquement par I'envoi
d'un courrier postal/Mail/Fax. Il peut s'agir deontact direct personnalisé ou de I'envoi d'unéecop
d'un courrier adressé a un spécialiste. Pour uarpiabutre I'envoi d'un courrier postal, un cohtac
par téléphone a également été établi a l'issue amrsultation. De méme pour l'unique patient
adressé au pble LSF par un autre médecin, un ¢@rigadable a la consultation avait été établi par
courrier postal/Mail/Fax. Notons qu'a aucun momiergatient n'est porteur d'une lettre destinée a

un médecin.

Fig. 45 : OPPOSITION AUNE PRISE DE CONTACT ENTRE LES MEDECINS

Oui 31%

Non 69%

Lorsque I'on interroge les patients sur I'étabtieset éventuel d'une communication par le médecin
du pbéle LSF avec le médecin habituel, 31% se dé&miaopposés contre 69% qui se disent
favorables. Le motif d'opposition n'est pas prédiags 3 cas sur 5. Un patient se dit opposé parce
qu'il ne concoit pas I'utilité d'une telle commuation dans la mesure ou il sert d'intermédiaireeent

les différents médecins en faisant circuler I'esskdes informations.

Il a été demandé aux patients de juger, selon ghellé sémantique, la communication entre les

différents médecins pour leur prise en charge nadeli@ patients ont souhaité apporter une réponse
a cette question. Les patients consultants poprdmiére fois ne se sont pas exprimés et ne sont
pas représentés sur la figure 46. Un patient adfique la communication entre les médecins au

sujet de sa prise en charge médicale est inexastant

103



Fig. 46 : COMMUNICATION ENTRE LES MEDECINS*
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[11.7.7 : LE POINT DE VUE DES PATIENTS SUR LE PARCO URS DE SOINS.

Pour 13%, les patients interrogés se sentent metés dans leur prise en charge médicale. 63%

d'entre eux n'ont pas le sentiment d'étre égarésldasystéme de soins.

Fig. 47 : SENTIMENT D'ETRE MAL ORIENTE

Oui 13%
Ne se prononce pas 25%

Non 63%

A la question du choix entre le médecin habitueleetnédecin du péle LSF en cas de nouveau
probleme de santé, ils sont 53% qui, avant la @pétiion a I'enquéte, consultaient prioritairement
leur médecin habituel contre 47% le médecin du h&8E. Apres la réalisation du questionnaire,

27% consulteront en priorité leur médecin habiueesus 73% le médecin du pble LSF. On observe
une différence de 26% correspondant a 4 patients [@squels il ne s'agit pas de la premiére
consultation au pdle LSF et parmi lesquels, undadé le médecin du péle LSF comme médecin

traitant (résultats non significatifs p<0,50). (Patient n'a pas répondu a cette question.)
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Fig. 48 : MEDECIN CONSULTE EN PRIORITE
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111.7.8 : LES REMARQUES DES PATIENTS A PROPOS DE L'ENQUETE.

A la fin du questionnaire, 4 patients ont souhajtéiter un commentaire.

Un patient se déclare « surpris » par lI'enquétequiporte « beaucoup de questions compliquées ».
2 expriment leur peur lors de consultations classsq « peur de se tromper en frangais », « je me
sens noyeé lors des absences du meédecin en LSF ».

Une erreur de diagnostic est citée : le patientdsgui se sentait angoissé, a tenté d'exprimer son
mal-étre au médecin entendant notamment en utillsasigne de l'angoisse, c'est a dire avec les
mains qui serrent la gorge. Le médecin a diagnastigne angine et lui a prescrit des antibiotiques.
Concernant la coordination entre les médecins, atremt affirme savoir que les spécialistes de
I'népital communiquent avec son médecin habitugkntagnore si le médecin du poéle établit un
contact avec son médecin traitant.

Enfin un patient fait part de son souhait d'unerfition minimale en LSF pour I'ensemble des

meédecins, au moins les urgentistes, les interpreé¢snt pas disponibles 24H/24 ».
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4° PARTIE : DISCUSSION

IV.1 : DISCUSSION SUR LA METHODOLOGIE.

IV.1.1 : INTERETS DU QUESTIONNAIRE.

Pour répondre a notre question de recherche, utieode d'observation était la plus appropri€e.
Comme l'usage de la LSF s'imposait et du faitatessénce de maitrise de cette langue par l'auteur,
le recours a un interpréte diplomé en LSF étaitispehsable. En raison de ['éloignement
géographique de l'auteur du pble LSF, il étaitgmadfle de ne pas multiplier les allers et retours.
Notre choix d'investigation ne s'est donc pas psutédes entretiens en LSF, ce qui aurait mobilisé
l'interprete de fagon longue et répétée, nécesnitédisponibilité importante pour les rendez-vous,
occasionné de multiples trajets pour l'auteur geedré un temps de recueil des données important.
De plus la durée nécessaire pour un entretien gfuil€a conséquente, aurait été majorée par le
temps utile a l'interprétation, sollicitant le gai de maniere exagérée. Enfin bien que permettant
une parole plus libre et moins encadrée, cette adétha pour inconvénient principal d'étre
subjective.

Nous avons donc retenu une méthode par questiennamguelle permettait de recueillir des
données objectives et chiffrables sur le parcowssdins afin d'établir des statistiques. Elle
présentait I'avantage d'obtenir des résultats gienfaconomique en terme de temps, a la fois pour
l'auteur comme pour l'interpréte. De plus le matéde travail était disponible immédiatement des
la fin de la réalisation de l'enquéte, et en tedmemoyens financiers, cette méthode était peu
colteuse. Elle s'est donc imposée naturellemenpieotanu de ces fortes contraintes logistiques.

La pertinence des résultats obtenus a partir da@stepnnaire dépend de la population observée et
du choix des criteres étudiés. Ceux-ci ont étéctélmés aprés une revue de bibliographie
analytique sur le soins des sourds, a partir dérdiits moteurs de recherche, pour leur possible
influence sur la coordination du parcours de soins.

Les questions ont été rédigées avec un maximunré@sipn pour faciliter leur compréhension.

Les questions a réponses fermées, majoritairesrddres enquéte, permettent de réduire la durée du

106



guestionnaire mais supposent un travail d'anticipades réponses qui restreint les possibilités de
I'enquété, méme si une case « autre réponse >s@taient mise a disposition. Elles ont tendance a
simplifier la réalité ou a la transformer un pefin @ue celle-ci puisse « rentrer dans les cases ».
Les questions a réponses ouvertes présententnhiéon@nt d'allonger la durée du questionnaire,
mais elles élargissent l'intérét en ne fixant padirdite a I'enquété. Elles ont été relativement pe
renseignées au cours de notre étude.

Malgré cela la durée moyenne pour remplir le qoestiire a été de 24 minutes avec un maximum
se situant a 40 minutes, ce qui est relativemery (igure 4). Les questions ont souvent fait bbj
de difficultés de compréhension de la part deseptti et ont nécessité un certain temps

d'explications.

IV.1.2 : LIMITES DE L'ETUDE.

IV.1.2.1 : Faiblesse et représentativité de I'échaition.

Compte tenu d'un nombre de patients interrogésivieaent restreint (cf 111.1.1), il est légitime de
se demander si notre échantillon est bien repraside la population habituelle qui consulte au
pole LSF. Par exemple, le questionnaire a été nahsle maniére a inclure des patients ageés de
moins de 16 ans or aucun enfant n'est venu consaltgdle LSF durant la période de I'étude
(Figure 6). De plus, bien que la période de rédinade I'étude ait été choisie de maniére aléatoir
avec pour seule exigence l'exclusion des vacarmutdsies, cette période limitée a deux semaines

peut ne pas étre représentative de l'activité haltgtannuelle (Figure 2).

IV.1.2.2 : Biais de recrutement.

Aucun critere pour la sélection des participarasété imposé durant I'étude, le questionnaire ayant
été proposé a I'ensemble des patients venant tenaulpdle LSF. La participation a I'enquéte s'est
faite sur la base du volontariat, cependant lagmt@sion de I'étude a été faite par le médecin du
pble LSF lui-méme, ce qui a pu inciter fortemerst patients a répondre au questionnaire. Le taux
de participation est élevé a 90% (cf Ill.1.1). 3t erobable que sans son intervention, le nombre de
participant ait été réduit. Au final, seuls deuxigrats venus consulter durant la période de I'étude
n'‘ont pas rencontré au moins l'un des enquéteunfin Ene sélection involontaire des patients

susceptibles de répondre a lI'enquéte a pu étrémpé@ramont, au moment de la programmation des

rendez-vous, la période de réalisation de I'étydataété fixée plusieurs mois auparavant.
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IV.1.2.3 : Réle de I'enquéteur.

Comme une semaine de consultations ne permettat dabtenir un nombre conséquent
d'interrogatoires, et comme l'auteur de la théesg@mevait pas étre présent sur I'ensemble de la
période de I'étude, la totalité des questionnaresté réalisée par plusieurs enquéteurs ce qui
naturellement suppose un biais. Trois enquétedigrelits se sont succédés au cours de la période
de réalisation de I'enquéte avec un taux de paaticn différent (Figure 3).

Bien que le guestionnaire et ses objectifs aiahpédsentés et expliqués aux différents enquéteurs
pour une parfaite objectivité, il semble que la podéhension des questions et des réponses
possibles ait été variable. Nous avons pu ainsstaber une certaine disparité dans la nature des
réponses selon I'enquéteur. Par exemple, pouukstigns 9 et 10 concernant la langue du patient,
pour l'un des enquéteurs, il a souvent été répenbflutre : oral ». Lors de la saisie informatique,
cette donnée a été systématiquement corrigée qudedr en « langue francaise », cette réponse
regroupant tant le francais a I'écrit qu'a I'oral.

Outre la subjectivité de I'enquéteur lui-méme pasents ont pu étre plus ou moins influencés selon
la personnalité et la fonction de lI'enquéteur an s pdle LSF. Les enquéteurs avaient pour
certains patients déja été rencontrés a l'occaddoronsultation antérieure, et la plupart étaient
clairement identifiés comme professionnels faigaantie de I'équipe du pble LSF. Les résultats
obtenus sont potentiellement enquéteur-dépendaisgin'aucune différence significative n'ait été
relevée lors de l'analyse des résultats.

Enfin le déroulement de I'enquéte au sein mémédodeasix de I'unité LSF implique une absence de
parfaite neutralité, notamment lors des questiansles parallele entre le médecin habituel et le

médecin du pble LSF.

IV.1.2.4 : Interprétation du questionnaire en LSF.

Comme le questionnaire a été interprété en LSFK; @& de fait une part subjective liee a
l'interprétation. Il n'y a pas une maniere et uaides d'interpréter le francais en LSF. A chague mot
ne correspond pas systématiquement un signe. Blssanquéteurs supposent plusieurs facons
d'interpréter en LSF. La LSF est une langue aqdiére : chacun son style, chacun ses tournures
de phrases, chacun son champ lexical ... Bien qudifiésultés d'interprétation en LSF aient éte
anticipées lors de I'élaboration du questionnairediscutées lors de la séance collective de
présentation du questionnaire aux enquéteurs,oconvdrici indéniablement un biais de traduction.
Dailleurs pour un patient, la présence de laidggrmnte sourde a été sollicitte en tant

gu'intermédiatrice (Figure 3). Le questionnairecaaété lu en francais par l'auteur, interprété en
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LSF par l'interprete a destination du patient nsaitout de I'aide soignante, puis expliqué en LSF
par I'aide soignante au patient. Les réponses @snper le patient en LSF ont ensuite été traduites
en francais oral par linterprete a destinationl'deteur qui les a recueillies par écrit. Autant
d'intermédiaires, autant de sources d'erreurs etsulgectivité, lesquelles sont néanmoins

nécessaires pour rendre les questions intelligjdede patient.

IV.1.2.5 : Reproductibilité du questionnaire pour tn méme enquéteur.

En parallele de la reproductibilité de l'interptita selon les trois enquéteurs, on peut dées lors
s'interroger aussi sur la reproductibilité du guestaire pour un méme enquéteur. En effet le
questionnaire ayant été interprété en LSF, il as §té livré tel quel, de maniere brute, au patient
comme il l'aurait été par écrit. Souvent a I'énodeda question, le patient nous a fait part de son
incompréhension et nous avons d0 reformuler, explide sens de la question et ce que l'on en
attendait, d'ou la durée moyenne de l'enquéte demitutes (Figure 4). Ces demandes
d'éclaircissement ont bien entendu été differedi@s patient a l'autre et les explications données
l'ont été tout autant en fonction de leur niveaucdmpréhension. Par exemple les questions de
notation de 0 a 10 ont fait I'objet de difficultgsont été diversement expliquées selon les patient
Malgré nos explications, un patient n'a pas pumdp®a ces trois items. Ainsi méme pour un seul
enquéteur, on ne peut pas prétendre a une pantaitealité du fait d'un certain degré de variations

lors de I'énoncé des questions et des réponseiblpsss

IV.1.2.6 : Biais d'interprétation des réponses.

Les réponses des patients ont été recueilliesrit p@r les différents enquéteurs sur les formmetai
Certains patients ont eu besoin d'aide pour pourdgpondre aux questions et l'impartialité de
I'enquéteur peut étre sujette a discussion la ausdait de guider le patient dans ses réponses, S
l'orienter dans ses choix, est un exercice subtinalgré toutes les bonnes intentions, I'opinion de
I'enquéteur vient souvent parasiter les données.

Enfin l'analyse des questions ouvertes integre ubjestivité de l'auteur. Il existe un biais
d'interprétation lors du recoupement des donnéesedroupement des réponses et les résultats

obtenus sont susceptibles de différer d'un autéautie.

IV.1.3 : CONCLUSION SUR LA METHODE.

Ainsi la faiblesse de I'échantillon, la subjectvides enquéteurs sur |'étude, leur influence
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éventuelle sur les réponses des patients, l'absgaceeutralité liée au lieu de l'enquéte, les
difficultés lors de la reproductibilité du questi@ire ... sont autant de biais qui font des résultats
de cette enquéte, des données non objectives. &atte ne permet donc qu'une approche limitée
du parcours de soins des patients sourds consaltapble LSF du CHU de Rennes, les données

statistiques étant difficilement généralisables.

IV.2 : DISCUSSION SUR LES RESULTATS.

Au terme de cette enquéte, les résultats obtentmepient de répondre a notre question de
recherche : non, le parcours de soins des pasentsis consultant au p6le LSF du CHU de Rennes
n'‘est pas coordonné. Notre hypothése est confianégela de nos espérances, puisque 92% des
patients arrivent a la consultation en LSF san®mesandation médicale (Figure 43). Ceci
témoigne manifestement d'une absence de concertatie les différents professionnels de santé
pour la prise en charge médicale des patients sourd

Quant aux déterminants susceptibles d'influer &wobrdination du parcours de soins, les résultats
de notre étude ne permettent pas d'apporter urdusion statistique. En effet comme le parcours
de soins n'a été coordonné que pour un patiergreeult, il n'a pas été possible lors de l'analyse de
données, de constituer deux groupes de patiendésolgénes, parcours de soins coordonné versus
parcours de soins non coordonng, et de les compmEremaniere statistique afin d'identifier
d'éventuelles différences tant au niveau du paterdu niveau du médecin habituel. Mettre en
perspective un patient au regard de 15 ne présawizin intérét. Cependant les criteres étudiés au
cours de notre enquéte ont été retenus aprées une de la littérature exhaustive et ce travail de
lecture analytique de bibliographie, certes n'ap@ux résultats de la thése aucune valeur
statistigue, mais leur confére néanmoins une certaertinence en faisant état des grandes

tendances théoriques susceptibles de détermigepldination du parcours de soins.
IV.2.1 : APRES UN PARCOURS DE SOINS ANTERIEUR DIFFICILE ...

De I'étude sur le parcours de soins antérieurcdaultation en LSF, il ressort que la majorité des
patients sourds a déja consulté ailleurs pour Imenénotif médical avant d'arriver au pbdle LSF
(56% des patients de notre échantillon (Figure.3F)jaut dire que les motifs principaux qui
amenent a consulter au pble LSF sont chroniques 8&%% des cas (Figure 36). Rares sont les
patients qui consultent au péle LSF pour un problemédical de survenue récente (12,5%).

Cette antériorité du probleme médical explique ambre de consultations préalables relativement
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élevé avec, parmi les patients ayant déja conskilt¥h des patients qui ont consulté plus de 2 fois
pour le méme motif avant d'accéder au pole LSFufei®8). En outre le nombre des différents
intervenants médicaux est supérieur ou é€gal a 2 gd@o des patients ayant déja consulté
auparavant (Figure 39). Le parcours de soins &uti€d la consultation en LSF a donc été pour
beaucoup laborieux avec plusieurs consultationga€diois plusieurs médecins différents, ce qui
représente autant d'occasions manquées d'adrespatiént a la consultation en LSF ou tout au
moins de la lui conseiller.

Malgré le caractere chronique du probleme médmalconstate qu'une grande part des patients
sourds n'ont pas consulté antérieurement (43%u(&i§6). On voit ici combien le systeme de
santé classique n'est pas adapté a la populatizdesqui ne sait pas quand, ou et comment trouver
une réponse lors d'un probleme médical. C'est eg3iiles SAFFRAY avait conclu lors de sa these
sur l'accés aux soins des patients Sourds du Lo@aetonsommation de soins des patients Sourds
s'apparente a celle des populations de faible nigeaio-économique. [16]

... 'ACCES AU POLE LSF N'EST PAS COORDONNE ...

Le tableau 4 sur l'initiative de la consultatioruaanontre bien que la décision de venir consulier a
pole LSF n'est pas prise apres recommandation sugeeprofessionnels de santé. Les patients
sourds ne sont pas guidés par un médecin traitamiemtés par une autre profession paramédicale
jusqu'a la consultation en LSF. Exclusion faite gasents ayant déclaré le médecin du pble LSF
comme meédecin traitant, 13% seulement sont vemessés par un autre médecin (Figure 40). Cet
autre médecin est un cardiologue donc un spé@alilsint I'acces est régulé et concerne des soins
de niveau secondaire. Ainsi pour 87% des patidatslécision de consulter en LSF n'est pas a
l'initiative d'un médecin. Soit le patient sourctid€ seul de venir consulter soit il trouve conseil
auprés de sa famille ou de ses amis, sourds egk @osir s'orienter dans le systeme de soins. Les

entendants et surtout les médecins semblent beam&bhdans cette orientation.

... POURTANT LES PATIENTS SOURDS ONT UN MEDECIN TRAIT ANT ...

Conformément aux demandes de la Sécurité Sootal@dtients sourds sont pour la plupart inscrits
dans le cadre du parcours de soins puisque 88%aibihe choix d'un médecin traitant (Figure 35).
Le médecin traitant déclaré est extérieur au p8E hour 79% d'entre eux : en effet le souhait et le
réle de I'équipe n'est pas d'assumer cette foncRépondre a I'ensemble des demandes de soins
primaires pour la population sourde au niveau regicest impossible pour le médecin du pble LSF

et n'est pas le but recherché. Il y a une volosténditer au maximum les déclarations de médecin
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traitant afin que les patients sourds conserversutre médecin qui reste le médecin de premier
recours pouvant répondre initialement a la dematelsoins. Pour des raisons de disponibilité,
d'accessibilité, de proximité géographique ... ikhjgas souhaitable que les patients sourds aient

recours au médecin du pble LSF de fagon exclusive.

... QUI CONNAIT L'EXISTENCE DU POLE LSF ...

Bien que l'existence du pble LSF ait été évoquée & médecin habituel pour seulement 19% des
patients interrogés (Figure 21), la plupart desen#éd habituels sont censés connaitre le pble LSF
et ses missions principales. En effet pour toutveau patient qui se présente a la consultation en
LSF (25% dans le cas de notre étude) (Figure 2#)caurrier est systématiquement adressé au
médecin traitant, I'informant de la consultationsde patient au pdle LSF, des diagnostics évoqués,
des examens complémentaires demandés et des thtégaps entreprises. De plus est jointe a ce
compte rendu médical, la fiche technique d'inforomest & destination des médecins extérieurs au
pole LSF (Annexe 5). Y sont rappelés les difficsllide communication des patients sourds et
I'existence des différents pdles d'accueil et diessen LSF sur le territoire national ainsi querseu
objectifs de prise en charge médicale exempte tdoles linguistique. Les différentes aides
possibles pour le médecin traitant sont proposédagbn concréte par le médecin du pole LSF afin
d'apporter au patient sourd les soins les meiljeirkes modalités de cette prise en charge en LSF
en complément du suivi habituel par le médecinantisont bien précisées. De plus le fascicule de
présentation de l'unité LSF (Annexe 2) est égaléreamoyé de facon systématique au meédecin
traitant, ce qui pourrait servir de support visagh d'évoquer concréetement avec le patient sourd
I'existence du pble LSF. Pourtant sur les 19% seemé¢ de patients qui ont parlé du péle LSF avec

leur médecin habituel, tous affirment que c'esa initiative (Figure 21).

... ET QU'ILS ONT CONSULTE PREALABLEMENT.

Pourtant ce n'est pas faute d'avoir consulté legénlatin habituel, puisque plus de la moitié des
patients qui arrivent a la consultation en LSF saris médical (57%) ont tenté au préalable de le
consulter (Figure 41). De plus pour la plupart (7886 patients), ce médecin est connu depuis plus
de 10 ans ce qui témoigne d'une fidélité importgdRrtgure 25). Ainsi aprés une certaine errance
médicale, bien qu'ils aient déclaré un médeciraiméi qu'ils aient consulté leur médecin habituel
qui les connait depuis longtemps et que celui-cinagsse l'existence du péle LSF, les patients
sourds ne consultent pas au pole LSF dans le cadmarcours de soins coordonné. Bien qu'ils

soient censeés les orienter dans le parcours de,desimedecins traitants qui pour la plupart sont
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des généralistes (94% dans notre étude) (cf I)l.s’hdressent pas et ne conseillent pas leurs

patients sourds a la consultation en LSF.

IV.2.2 : DEUX CIRCUITS DE SOINS PARALLELES.

Pour un nouveau probleme de santé, les patientdssont donc la possibilité de consulter soit a
l'unité spécialisée d'accueil et de soins en LBEchez leur médecin généraliste. Or la décisien d
venir consulter au péle LSF, se fait toujours erali@le des soins recus chez le généraliste sans
gu'il y ait eu une concertation préalable. On &sgisi point de vue du patient, a l'instauration de
deux réseaux de soins qui fonctionnent en parallele de l'autre, qui doivent connaitre
réciproguement l'existence I'un de l'autre, mais\gchangent pas.

Le généraliste sait que le patient consulte adleuais il n'en discute pas avec son patient : 19%
seulement des patients savent que le médecin bhbitnnait I'existence du pdle LSF et sur ces
19%, tous affirment que c'est par leur intermédi@iigure 21). De méme au poéle LSF, il apparait
logique et souhaitable que le patient soit suial@ment ailleurs. Pourtant lorsque I'on interrcese |
patients a ce sujet, on ressent quelques réticensesprimer. Cela n'apparait pas directement dans
les résultats de I'enquéte méme si pour l'un destguinaires inexploitables, le patient affirme
n'étre suivi qu'exclusivement par le médecin die @@F, ce qui parait théoriquement impossible
(cf.ll.1.1). Les patients sourds n'échangent pasdeur médecin traitant au sujet du péle et ils
semblent ne pas savoir que le médecin du péle LfyBie des compte-rendus médicaux a leur
médecin traitant.

L'impression générale ressortant a l'issue de U&teq est que les patients sourds sont dans
I'ignorance totale de la communication entre lasxdgrcuits de soins. A I'occasion des remarques
en fin de questionnaire, un patient s'exprime efagnt a ce sujet: il sait que les spécialistes
hospitaliers communiquent avec son médecin habihae$ il ignore si le médecin du péle établit
un contact avec son meédecin traitant (cf 11l.718).question sur la qualité de la communication
entre les différents médecins au sujet de la pise€harge médicale du patient, a fait I'objet de
résultats surprenants. Certes I'échelle sémanficp@sée était sans doute un peu large, avec trop
de possibilités de réponses, mais 75% des patiensg® sont pas prononcés du tout et un patient a
jugé cette communication inexistante (Figure 4&nNeulement le patient ne parle pas avec son
meédecin de son suivi médical en parallele avetréamédecin, mais en plus il ne sait pas que les
deux médecins communiquent entre eux. De son m@Entue, les deux réseaux de soins ne

présentent pas d’interconnexions.
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IV.2.3 : UNE COMMUNICATION PAUVRE, A SENS UNIQUE ET A L'INSU DU PATIENT.

Il faut bien avouer a la décharge du patient, guedmmunication entre les difféerents médecins
semble réduite au strict nécessaire. Les prisesharge médicales des différents médecins sont
censées étre complémentaires pourtant il y avelatint peu d'échanges entre les professionnels de
santé. Le médecin du podle adresse un courrier geengasystématique au médecin traitant dans
deux circonstances : a l'issue de la premiére tatiom, afin de lui préciser les modalités de eett
prise en charge conjointe du patient sourd ; Idilsggfere le patient sourd a un spécialiste, une
copie du courrier destiné au spécialiste lui estt&gatiquement adressée. La communication
concernant les soins primaires est faible maisedtemeilleure lorsqu'il s'agit de soins secondaire
et qu'il existe une triangulation avec un médepgcsliste.

Les résultats de I'enquéte montrent qu'un contaat k2 médecin habituel a été établi a l'issueade |
consultation au pble LSF dans 56% des cas (Figdyemais aucun médecin généraliste n'avait
communiqué avec le médecin du pole LSF préalableada consultation pour les patients venus
consulter durant cette période de deux semaines.v@n ici que la communication est
essentiellement a sens unique, depuis le pble 8% lg médecin traitant, mais que la réciproque
est rare. Il faut dire également a la décharge dtiemt, que cette communication passe
essentiellement par I'écrit et qu'elle a lieu a $osuU, puisqu'a aucun moment il ne sert
d'intermédiaire (cf I11.7.6). Il n'a jamais en saspession un courrier destiné a l'autre médeciuice
pourtant matérialiserait cette communication udiléa coordination des soins entre les différents

professionnels.

IV.2.4 : L'|GNORANCE DE LA NOTION DE COORDINATION D ES SOINS.

Pourtant les patients sourds pour 69% d'entre &ex,se déclarent pas opposés a cette
communication entre les différents médecins (Figiie lls ne s'y déclarent pas opposés certes et
heureusement, mais curieusement ils ne se dissrsppris de cette absence de communication. La
plupart ignorent d'ailleurs qu'il y a une commuti@a et aucun ne semble s'en offusquer. Il semble
qu'ils ne percoivent pas l'intérét principal, litdiet la nécessité d'une telle communication.

C'est probablement parce gu'ils ne saisissentga®tion de coordination des soins et qu'ils ne
connaissent pas le réle du médecin traitant. Crietedoit centraliser les actions des différents
acteurs de soins autour du patient, compléter simsiek médical, orienter le patient dans le
parcours de soins et le mettre en relation si beavec d'autres médecins. Il est censé étre le
premier interlocuteur privilégié qui guide le pati@fin d'éviter des erreurs et des soins inutile@me

répétés. Or le parcours de soins jusqu'a la catguliten LSF n'est pas coordonné mais aucun
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patient ne revendique une quelconque coordinatienpatient sourd ne sait pas ce qu'est le
parcours de soins et il ignore que ce parcoursati@tcoordonné.

Ainsi les généralistes ne conseillent pas a leatigipts sourds de se rendre a la consultation &n LS
et ne les mettent pas en relation avec le médecipdte. S'ils souhaitent obtenir des explications
médicales claires dans leur langue, les patienisdsodoivent se débrouiller seuls pour arriver
jusqu'au pble LSF sans attendre une aide de la demtprofessionnels de santé entendants.
Dailleurs ils ne semblent pas attendre une aidelcqunque et ne sont pas particulierement
demandeurs, puisque 63% d'entre eux n'‘ont pasntemsmt d'étre mal orientés (Figure 47). Ne
connaissant pas le principe du parcours de soimglonné, les patients sourds ne se plaignent pas

et n'éprouvent pas le besoin d'étre mieux guidés.

IV.2.5 : L'ABSENCE DE PERCEPTION DES BESOINS DE LAPOPULATION SOURDE.

Dans ces conditions, en l'absence de revendicdioson patient, on comprend que le médecin
généraliste éprouve quelques difficultés a le ekf@usqu'a la consultation en LSF. De plus, les
médecins habituels ne sont pas sensibilisés aolalgmatique Sourde et n'ont pas I'habitude de
soigner le public Sourd. Curieusement dans notréeétaux dires des patients eux-mémes, il n'y a
pas de différence significative entre les médeserssibilisés et les non-sensibilisés aux difficulté
de communication rencontrées par les sourds damsolede médical (Figure 22). Pourtant les
modes de communication utilisés avec le médecintdelne sont pas adaptés. On observe une
nette prédominance du recours au francgais oralcoit €'aide d'une tierce personne est parfois
sollicitée mais il ne s'agit jamais d'un profesaelnFigure 20). On retrouve des résultats sinatair

a ceux de Ronan MORVAN sur l'utilisation d'outils dommunication inadaptés par les soignants
du CHU de Nantes. [19] Il est impossible pour lesrds de comprendre les informations médicales
dans leur intégralité. Moins surprenant, seuls &% mhtients de notre enquéte reconnaissent a leur
meédecin une habitude de pratique envers la populaburde (Figure 23).

De plus comme l'ont montré les travaux de Candid®RAN dans sa these sur la représentation
gue les médecins généralistes ont de leur soineaugm public Sourd, les médecins n'ont pas
conscience d'employer des modes de communicatam®équats lors de la consultation médicale.
[18] De ce fait ils ne percoivent pas l'utilité wéuinformation médicale en LSF. La plupart
fournissent des efforts pour s'adapter au handieapurdité et « estiment étre parvenus a délivrer
une information claire » a leur patient sourd. @decins ignorants les difficultés liées a la gardi
se sentent compétents pour répondre aux demandEudepatients. lls sont dans l'incapacité
d'identifier les besoins de soins de la populasiourde. Comme ils ne parviennent pas a entendre la

frustration de leurs patients sourds, ils ne compeat pas l'intérét d'une consultation en LSFgu'l
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considérent comme non nécessaire. Le patient stardonc pas d'autre choix que de prendre seul

la décision de consulter au pole LSF sans recomatimdmeédicale.

IV.2.6 : L'INTERET DE L'UNITE D'ACCUEIL ET DE SOINS EN LSF.

Les besoins médicaux de la population sourde né donc pas identifies par les médecins
entendants. Pourtant la mise en parallele de Feqpe de consultation des patients sourds au péle
LSF et chez leur médecin habituel réalisée daneereiquéte, permet d'en révéler un certain
nombre.

La fréequence de consultation au pble LSF est ti@gé avec une tres large majorité (83% des
patients) qui consulte 1 fois par mois ou plus (Feg26). Devant la récurrence du motif de
consultation (Figure 36), on peut supposer quabisse d'un suivi de pathologie chronique
nécessitant une information du patient sur sa nelafin de controler les facteurs de risque,
adapter peut-étre son alimentation et facilitdsd&rvance au long cours. L'éducation du patient est
un processus long et fastidieux qui nécessite onaranication optimale. On comprend qu'il soit
difficile pour le généraliste de recevoir le patigourd tous les mois pour des consultations
chronophages ou la barriére linguistique rend imsibes cette éducation thérapeutique.

Les difficultés d'ordre matériel sont abordées &gaht avec les questions sur la disponibilité et
l'accessibilité du systeme de santé. On constaedagisourds s'expriment plus favorablement en
faveur du pble LSF (Figures 28 et 29) malgré umeason géographique plus éloignée de leur
domicile (Figure 27). La prise de rendez-vous daigra autonome est possible au pble LSF pour
88% des patients contre seulement 56% chez le nméldabituel (Figure 30) en raison de la mise a
disposition de moyens adéquats type Internet ou SMBrestent d'usage limité chez les
généralistes (Figure 31).

Enfin le besoin d'étre accompagné lors de la cteisah médicale n'est pas ressenti au pble LSF
contrairement a d'habitude (94% versus 60%) (Fi@2)e La possibilité de consulter seul garantit
la confidentialité nécessaire au secret médicabdence de problémes linguistiques engendre une
pleine satisfaction des patients sur la qualité mensur la quantité des informations regues
permettant leur consentement éclairé (respectiverté? versus 12,5% et 76% versus 6% de
patients « trés satisfaits ») (Figures 33 et 34% précisions apportées sont en accord avec les
travaux de Laurent BONNARDOT au CHU de Nantes qutait le sentiment d'une information
médicale imprécise et incompléete, un manque de oémepsion du vocabulaire médical, I'omission
de certains symptomes et un acquiescement deuldsddrs des consultations habituelles. [20]

A l'instar d'lsabelle VIVET, ce comparatif confirrsebesoin était, la nécessité de l'usage de la LSF

pour le soin des sourds comme le proposent, eroouité avec les droits du patient, les différentes
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unités d'accueil et de soins pour sourds répastiete territoire. [33]
IV.2.7 : LANECESSITE DE L'ACCES DIRECT SPECIFIQUE A L'UNITE LSF.

C'est dire également combien I'acceés libre au p8k est un impératif. En effet comme les unités
d’accueil et de soins en LSF ont été créées awargfbrme de I'Assurance Maladie instaurant le
parcours de soins coordonné, la question de l'amgrsunités LSF s'était posée en 2004 et les
médecins des pbles avaient manifesté leur soubaibdserver une possibilité de consultation hors
parcours de soins sans conséquence financiére lpquatient. [23] Le dispositif mis en place
reconnait la spécificité de la population sourdéaeiiite I'acces direct aux consultations en LSF
sans besoin d'une orientation préalable du médegitant qui, en I'absence de reconnaissance des
besoins de la population Sourde, se ferait prolbad attendre.

Certes l'acces libre a la consultation LSF n'erageimpas a la coordination des soins puisque le
patient peut consulter aisément sans recourir aleaon traitant. Mais notre enquéte démontre aussi
a travers le moyen de connaissance du péle LSHequaédecins sont la aussi absents et que I'offre
de soins en LSF est proposée a la population samrdiehors de tout contexte médical. Un accés
régulé au pdle LSF méme s'il améliorerait la camtion des soins entre les professionnels de

santé, compliquerait encore la situation sanidéréa population sourde.

IV.3 : AXES D'AMELIORATION.

A lissue de cette enquéte, plusieurs pistes dii@tdion peuvent étre envisagées afin d'optimiser |
prise en charge médicale des patients sourds. €enuent trois types de solutions sont a
développer : il s'agit d'informer les professiosnde santé, d'améliorer les pratiques médicales

existantes et de sensibiliser les patients adéhtde la coordination des soins médicaux.
IV.3.1: LAFORMATION DES SOIGNANTS.

L'unité LSF est trés impliquée dans la formatioa sieignants que ce soit les étudiants en santé, les
médecins hospitaliers ou les professionnels libérdans le cadre de l'enseignement post-
universitaire.

Au cours de la formation initiale de la majoritésd@édecins en exercice, les spécificités de la
population Sourde n'ont pas été abordées explidaantconnaissance totale des besoins de soins
de cette population. Les aspects sociologique&rertice de la médecine pourraient étre évoqués
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brievement auprés des étudiants par les profes®eaourds qualifiés.

L'effort doit porter également sur la sensibilisatides praticiens en activité. Que ce soit par un
complément de la Formation Médicale Continue (FMdL) cours de journées de sensibilisation ou
par la publication d'articles dans des revues afigées, les médecins doivent connaitre I'existence
des unités LSF, leur vocation régionale et leurssions principales afin au minimum d'informer le
patient Sourd sur la possibilité qui lui est offedie consulter un médecin dans sa langue.

La diversification des moyens de connaissance derdation des pbles LSF est a privilégier
notamment aupres des pédiatres, des généralistes &RL, lesquels en tant que principales portes
d'entrée dans le systéme de soins, sont les ptas aporienter le patient Sourd et a communiquer

avec les familles afin de diffuser I'information.

IV.3.2 : LAMELIORATION DES PRATIQUES MEDICALES.

D'éventuels aménagements pour une meilleure conuation, plus facile et plus rapide, entre les
professionnels autour du patient Sourd permettrpient-étre d'améliorer la coordination des soins.
On sait tous combien il est pénible et chronopHage des consultations médicales, de tenter de
joindre un médecin hospitalier par l'intermédiaite standard téléphonique de I'hépital, puis de la
secrétaire du service médical concerné. L'amélmrate la communication doit passer notamment
par le décloisonnement entre la médecine libétdke médecine hospitaliere.

La mise en place a destination exclusive des méslamrrespondants d'un numéro téléphonique
spécifique permettant un accés immédiat au médbifunité LSF, sur un portable par exemple,
faciliterait la communication entre les médecing @meéro d'assistance téléphonique, direct et
confidentiel, pourrait figurer de maniere systémagi et ostensible a la fin des courriers médicaux.
Une explication concrete des difficultés rencorgrgar leur patient et des réponses apportées par le
pble LSF permettrait aux médecins une meilleurentifieation des besoins de santé de la

population sourde.

IV.3.3 : LEDUCATION DU PATIENT A LA COORDINATION D ES SOINS.

L'information au sujet de I'existence d'une comgigh en LSF adaptée aux personnes sourdes est a
diffuser par tous les moyens auprés de la populasourde elle-méme afin de les toucher
directement, indépendamment du médecin traitarg. dagients a cibler sont semble-t-il les plus
jeunes et les plus vieux (age inférieur a 30 ouésapr a 50 ans) (Figure 6) et ceux dont la
résidence est éloignée du pdle LSF (Figure 7).

Enfin le patient sourd nous I'avons vu, ignore clétgment le concept de coordination des soins et
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un patient se déclare méme opposé a ce que lecim&demmuniquent a son sujet ne comprenant
pas l'intérét d'une telle communication (Figure.4Bans un souci de rationalisation des soins
meédicaux, le parcours de soins permet au patiebédéficier des soins les meilleurs, de prévenir
d'éventuelles erreurs médicales et d'éviter latitegéde soins invasifs inutiles. L'information lat

sensibilisation du patient sourd, par la conceptiersupports pédagogiques sur la communication
entre les différents médecins et sur les principahjgctifs de coordination des pratiques médicales,

permettraient sGrement d'en améliorer la qualitéeeendant acteur et responsable dans ce double

suivi paralléle.
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CONCLUSION

En proposant de découvrir le monde des Sourds siffénents points de vue, celui des médecins,
des Sourds eux-mémes puis de la société, cette éubrte une vision globale de la surdité et
espere sensibiliser les lecteurs, pour la plupagétienins, a la problématique Sourde et aux
difficultés qu'ils rencontrent dans 'accées auxsoi

En complément des travaux réalisés par Candice AANDR 8] et Ronan MORVAN [19] pointant
des problemes de communication et démontrant l@sséé du recours a la LSF, nous avons
confirmé l'intérét de structures spécialisées dlansueil et le soin des personnes Sourdes comme
peuvent désormais en bénéficier les Sourds des d@ale Loire depuis la création en avril 2010
d'une unité de soins en LSF au sein du CHU de Nante

En tant que porte d'entrée dans le systeme de, $@im@decin traitant se doit d'orienter son patien
vers la structure de soins la plus adaptée a s#sniseet il est tenu de s'assurer de la coordimatio
des différents professionnels autour de son patifemte lui garantir les soins les meilleurs.

C'est dans ce contexte d'accés aux soins des tgaenrds que nous avons souhaité étudier la
coordination du parcours de soins jusqu'a la ctetsoh en LSF et ses modalités. Au terme de notre
étude, il apparait que le parcours de soins desntstSourds consultant au pole LSF du CHU de
Rennes n'est pas coordonné témoignant d'une abdermmoamcertation entre les professionnels.

Les déterminants de cette coordination n'‘ont pastfguexplorés de maniere statistique mais notre
étude démontre qu'il existe deux circuits de sparsilléles qui communiquent peu et que le patient
ignore complétement l'intérét de la coordinatiorcdegarcours de soins. Les besoins de soins de la
population Sourde n'étant pas identifiés par le anigdtraitant, cela prouve I'utilité des unités de
soins en LSF et I'absolue nécessité de leur adoest dpécifique hors de toute coordination du
parcours de soins.

Les propositions déclinées précédemment, la sdisatimn des soignants, la responsabilisation des
patients et I'amélioration des pratigues médicalesraient étre développées afin d'améliorer la
prise en charge des patients Sourds. La concertatitre les différents médecins est primordiale

pour garantir a la population Sourde une coordmmataisonnée de leurs soins médicaux.
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Finalement au terme de cette enquéte, il appanaisgl'on veut étudier plus finement les facteurs
influencant la coordination du parcours de soihspmviendrait d'interroger les patients Sourds par
le biais d'entretiens en LSF. En effet notre énidborde que partiellement les raisons du choix par
le patient Sourd entre médecin habituel et méddgipble LSF. Les deux derniéres questions de
I'enquéte (Figure 48) montrent que le patient béditgu'il ne sait pas ou il convient de consudter
priorité. La participation au questionnaire a permé susciter la réflexion et 4 patients semblent
avoir modifié leur comportement. Comme I'a souligmeé patient dans I'expression des attentes
spécifiqgues lors de la consultation en LSF (cf6lB), la nature du motif de consultation et
I'antériorité du probléme semblent étre détermiesuatans ce choix (12,5% seulement des patients
présentent un motif de consultation aigu) (Figué@. eci pourrait faire I'objet d'une nouvelle
étude.

Par ailleurs, au regard du parcours de soins antéd la consultation LSF qui s'avere long et
difficile, avec plusieurs intervenants médicauxpéisieurs consultations, il semblerait que les
difficultés de communication entre les médecingtands et leurs patients Sourds, ou que leur
ignorance du fonctionnement de notre systeme dé,sswient a l'origine si ce n'est d'erreurs tout a
moins de retards diagnostiques lors de leur priseharge médicale. Une étude de cas a partir des
dossiers médicaux du pdle LSF permettrait de manigrospective d'en objectiver lI'importance et
la gravité.

Enfin la place du médecin traitant dans le suivdiv& du patient Sourd reste également difficile a
préciser, et il n'est pas certain que le généeasiathe précisément quel role il est censé adopser

de cette prise en charge conjointe avec le médeSin Il serait intéressant d'interroger les
médecins dont les patients Sourds sont suivis denfparallele au podle LSF, afin d'étudier leur
sentiment face a cette triangulation. Quels béegfabservent-ils, attendent-ils, pour eux-mémes et
leurs patients, du suivi au pole LSF ?

Quoi qu'il en soit, il est certain que pour leurspren charge médicale, les patients Sourds ont
besoin et du médecin libéral, et du médecin LSR, @éé conserver une proximité géographique et
une proximité linguistique, et que I'amélioratiom ldurs conditions de santé passe inévitablement

par plus de concertation et de communication exgsedeux acteurs qui s'avérent complémentaires.
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ANNEXE1:
LES COORDONNEES DES UNITES DE SOINS
EN LANGUE DES SIGNES EN FRANCE

Les unites d'accueil et de soins
des patients sourds en langue des signes (LS)

b .12
2 SO0
o3 .E, ;.1{] e 11
AL _ Legpaa
-...nln":.

+ NANTES ET POITIERS
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Répertoire des Pdles régionaux
d’Accueil et de Soins en Langue des Signes Fraacais

1 Pole Alsace
Hopitaux universitaires de Strasbourg

2 POle Aquitaine
CHU de Bordeaux

3 Pdle Bretagne
CHU de Rennes

Poéle Haute-Normandie
CHU de Rouen

Péles 1le de France
4 Hopital de la Salpétriere, PARIS (AP-HP)

5 Hopital Sainte-Anne, PARIS (hospitalisations egtriques)

6 Pole Languedoc-Roussillon
CHU de Montpellier

7 Pble Lorraine
CHU de Nancy

8 Pole Midi-Pyrénées
CHU de Toulouse

9 Pole Nord-Pas-de-Calais
Groupe Hospitalier de I'Institut Catholique de ei[GHICL)

Pdbles Provence-Alpes-Cote d’Azur
10 POle LSF PACA ouest : CHU de Marseille
11 Péle LSF PACA est : CHU de Nice

12 P6le Rhéne-Alpes
CHU de Grenoble
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ANNEXE 2 : L'UNITE D'ACCUEIL ET DE SOINS POUR
PERSONNES SOURDES ET MALENTENDANTES DE RENNES

HOPITAL :
ACCUEIL * ORIENTATION * CONSULTATION « HOSPITALISATION

CONSULTATION

ACCUEILORIENTATION : Bloc Hipital -
Amy COQUEMONT - Morgee ROBERT

HOSPITALISATION CHU

Véquips bilingve se diplacs 4 fa demande 2372 17

DEPISTAGE SIDA, HEPATITE,.. NIl @,‘gﬁ;\
Dr lrabeile RIDOUX Bedro

I i 20

P oo Somg of Grokat
= »}Eﬁﬁ »
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ANNEXE 3 : L'UNITE D'ACCUEIL ET DE SOINS POUR
PERSONNES SOURDES ET MALENTENDANTES DE NANTES

CHU de Manites
CHU de Nantes : livret d'information
livret d’information

- Hospitalisation

Accueil - arientation - consultation - hospitalisation Léquipe bilingus se déplacs &

Consultations médicales LSF CHU de Nantes Ia damande des malades, des
- Consultations sErvices. .
*‘pec ah ;epq

. Prise de rendez-vous

TeL.02 &008 49 82
Fax 02 &0 08 2083
ems 06 46 19 14 61
email : accueilsourds@chu-nantes fr

. Consultations
de médecine générale

S, i
[ Pozcols Fuhr p
¥ Ronar Morven o <
Consultations ' 3
du lundi su vandradi

prize de sang Elzctra CG

mail : accusil sourds@chu-nantes. fr radic

- Accueil et orientation

Elisobeth Lesage

Té. 02 40 08 45 82
Aide-soignonte sourde
TEL 06 46 1914 61

ECENNET

Lolde-soignonte peul vous Gecompognear.
. )

3_;".{:;.3_ longue des signes frangaise (L5F)
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ANNEXE 4 : DECLARATION DE MEDECIN TRAITANT

<D DECLARATION DE CHOIX DU MEDECIN TRAITANT
Ne12485401 (art. L. 162-5-3 du Code da 1z sbcurité socizle)
inscrire Jes nom, préoom et adresss en mojuscules
IMPORTANT { inscrure bes chiffres lisiblerment {un chiffre par case)

I [ dcntification de I'assuré(e) et du bénéficiaire [ NNTGTGINININGEGE

L'assuri{e)

Bam

frsatet, 2l y B, e o '
prénom

n" ' immain culaton

Le bénéficiaire
TRIHmI
fruret, 2’8y liew, g noe o Vel |

prénom

dnte de nawsance

mdrecse de Passsd(e)

I [dcntification du médecin traitant NG

cachet do médecin oo de I'établissement (%) nom of prénom do médeocin salarié d'un établissement (*)
form mom, prémom o adrerne en majncles) fom mapurcnbazy
[sle i)
PrEnom

n” didentification du médecin & compléter dans fous les cas

1™ i i i, bbby o e T sl

I Diclaration conjointe du bénéficiaire et du médecin traitant [N

L& banaficiare o e misdecn iraiiani Fenpapent comjeinizment 3 respecter |2 dispositions de Fanlice L. 162-3-3 da Code dels siourile socisls

Biémdflciaire Misdectn traan
(ed parent oo titelsire de Usutorité parentale pear les minears de + 16 ans)

Je soummpmife), M, Mme, Melle Je sousmgnéie ), Doctewur
déclare choisr le médecin dentifié o-dessus, comme médeoin trattant diclare et ke inddecn trantant du benthomre coié a-desss

Signatureds) Signature

Déclarniion mgnée le

Merct Tenvoyer b déckaralien compltite o spade b vire calsse Fasserance malsde.
Lalod 7817 du & 1.78 modifiée melative & Fmformatiqes, oo fckiens e s Gbertés s'sppiique mm réponess fites sur oe formulaoe. Elle gorndit un droa

i accés et de reciification poor les données vous conoernant.
5mg
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ANNEXE 5 : FICHE TECHNIQUE D'INFORMATIONS A
DESTINATION DES MEDECINS EXTERIEURS

FICHE TECHNIQUE D'INFORMATIONS A DESTINATION DES ME DECINS
EXTERIEURS AU POLE D’ACCUEIL ET DE PRISE EN CHARGE EN LANGUE
DES SIGNES FRANCAISE (LSF) POUR LES PERSONNES SOURES

La surdité suppose un accueil et une prise en etgagiculiers. En effet, il apparait que
des difficultés de communication entre les profassels de santé et les patients sourds sont réelles
et sont souvent difficilement identifiées par lesn#locuteurs de la langue des signes francaise
(LSF).

Actuellement, il existe en France 14 péles d’adceiede prise en charge en langue des
signes francaisenplantés dans des établissements de santé deediiés régions. Leur mission est
d’améliorer la prise en charge des personnes seuette levant I'obstacle linguistique. Ces
structures mettent a disposition des personnesdesumn accueil spécialisé comprenant des
professionnels sourds,un personnel médical et patimal formé a la langue des signes francaise et
des interprétes en langue des signes francaise.

L'application de l'article L. 1625-3 du code deskécurité sociale précisant que « I'assuré
ou ayant droit agé de seize ans ou plus indiquenaosganisme gestionnaire de régime de base
d’assurance maladie, le nom du médecin traitguil a choisi, avec l'accord de celui-ci »
préoccupe les personnes sourdes suivies parallélgraeces pbles d’accueil.

Le patient sourd vous désigne comme médecin traithn

Vous pouvez avec son accord, prendre contact avgmle d’accueil et de prise en
charge en LSF de votre région voire d'une régiomsime, afin qu’il consulte un médecin
correspondant dans le cadre du parcours de scindamés et qu'il puisse bénéficier des meilleurs
soins. Cette réforme ne modifie pas les modaligésethboursement de ses actes. Vous trouverez les
coordonnées de chacun de ces pbéles en annexete-fmi sur le site internet du ministere de la
santé et des solidarités :

http//www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/poles_sourdséaueil.htm.

Si vous le souhaitez, le médecin hospitalier due p@us informera des modalités
spécifiques de suivi qui vous permettront d’apposie patient sourd une qualité de soins optimale.
Il pourra également vous aider a organiser et addatprise en charge et les examens que vous
prescrivez (rendez-vous, explications au patienbues a des interpretes de langue des signes
francaise etc...). Ce médecin peut enfin apportgradient tous les éclaircissements — en utilisant la
LSF — sur ses pathologies et les soins que vougrkscrivez, en le voyant régulierement en
consultation dans le pbéle en complément de voike. su
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ANNEXE 6 : LES NON-REPONSES

Date : 1
Nom : Enquéteur :
Prénom :
Sexe : M F Motif de non-réponse :
Age : ___ans
Date : _
Nom : Enquéteur :
Prénom :
Sexe : M F Motif de non-réponse :
Age : ___ans
Date : 1
Nom : Enquéteur :
Prénom :
Sexe : M F Motif de non-réponse :
Age : ___ans
Date : _
Nom : Enquéteur :
Prénom :
Sexe : M F Motif de non-réponse :
Age : ___ans
Date : 1
Nom : Enquéteur :
Prénom :
Sexe : M F Motif de non-réponse :
Age : ___ans
Date : _
Nom : Enquéteur :
Prénom :
Sexe : M F Motif de non-réponse :
Age : ___ans
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ANNEXE 7 : QUESTIONNAIRE

Date: [/ [ Enquéteur :
Nom :
Prénom :
ETIQUETTE Sexe : Masculin ~ Féminin
PATIENT Age : —_ans
N° d'anonymat :

Si I'age est inférieur a 16 ans, veuillez préciser L'enfant Les 2 parents
qui est sourd ? (plusieurs réponses possibles) Le pére La mére
Autre accompagnateur :

Pour la suite de I'enquéte, les réponses sont dliepar la personne sourde.
Si la famille est sourde, seul I'enfant est a prerah considération. Pour chacune des questions,
la réponse est a entourer. Sauf précision, uneeseydonse est possible.

*kkkkk

A remplir par le médecin du pdle LSF a l'issueaednsultation.
Le respect du parcours de soins.

M. 1 : Pour cette consultation, le patient est-il dressé par un autre médecin ?
Oui Non

M. 2 : Si oui : Qui est le médecin qui a adressé le patient au pALSF ?
Son médecin habituel
Un médecin du travalil
Un médecin de garde, des urgences, des pompieBANIlW, du centre 15, SOS Médecins
Un autre médecin : libéral // hospitalier généraliétspécialiste :

M. 3 : Si oui : Quel(s) moyen(s) ce médecin a-t-il utilisé(s) poadresser le patient plusieurs
réponses possibles)

Lettre remise au patient Courrier postal/Mail/Fax

Téléphone Un autre moyen :

M. 4 : Alissue de la consultation, avez-vous prisontact avec le médecin habituel ?
Oui Non

M. 5 : Si oui : Quel(s) moyen(s) avez-vous utilisé(s) pour commupier avec le médecin
habituel ? (plusieurs réponses possibles)

Lettre remise au patient Courrier postal/Mail/Fax

Téléphone Un autre moyen :

*kkkkk
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Quelques informations personnelles.

Q. 1: Dans quelle ville habitez-vous ?

Q. 2 : Quelle est votre situation familiale ? Seul(e) /l En couple
Avec enfant(s) 1l Sans enfant

Q. 3: Quel est votre niveau d’études @ernier dipldme obtenu)
Aucun dipléme Certificat d’étude primaire
Brevet, BEPC, CAP, BEP BAC a BAC+2 BAC+3 ou plus

Q. 4 : Quelle est votre profession fen cas d'inactivité, inscrire la derniere professiexercée)

Q. 5: Quelle est votre situation financiere ?

Actif(ve) Pension d'invalidité // AAH /[ PCH
Chdmeur(se) RSA

Retraité(e) Scolarisé(e)

Sans revenus Autre :

Quelques questions au sujet de la surdité et ditggue.

Q. 6 : Depuis quel age étes-vous sourd(e) ? De naissance _____ans
Q. 7 : Si laréponse a la question précédente est « desaace » A quel age avez-vous éte
diagnostiqué comme sourd ? _____ans
Q. 8: Quel est votre degré de surdité ?
Profonde Sévere Moyenne Légere

Q. 9: Quelle est votre langue maternelle (premiere langue apprise)
La LSF La langue frangaise Autre :

Q. 10 : Quelle est la langue que vous utilisez léus souvent ?
La LSF La langue francaise Autre :

Quelques questions au sujet de votre médecin hadjta'est-a-dire le médecin qui s'exprime en
francais, celui qui vous connait vous et I'ensemide vos problémes de santé, chez qui est
conservé votre dossier médical, auquel vous avepues pour un nouveau probléeme de santé et
qui n'est pas le médecin du pdle LSF.

Q. 11 : Quelle spécialité exerce votre médecin habel ?

Q. 12 : Quel est le mode d'exercice de votre médediabituel ?
Seul(e) en cabinet libéral En cabinet libéral daugeo
En clinique Dans cet hopital Dans un autre hopital

Q. 13 : Dans quelle ville exerce votre médecin habel ?

Q. 14 : Votre médecin habituel est-il un homme oune femme ? H F
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Q. 15 : Approximativement, quel &ge donneriez-voua votre médecin habituel ?
Moins de 40 ans Plus de 55 ans Entre 40 et 55 ans

Q. 16 : Comment communiquez-vous avec votre médedmabituel ? (plusieurs réponses

possibles)
Par le dessin Par le mime
En francais oral En francais écrit En LSF

Avec l'aide d'une tierce personne non professidanel
Avec l'aide d'un interprete professionnel : a vdigenande // a la demande de votre médecin
Autre :

Q. 17 : Pensez-vous que votre médecin habituel caaisse le pble LSF ?
Oui Non Ne sais pas

Q. 18 :Si oui : Est-ce par votre intermédiaire ? Oui Non

Q. 19 : Selon vous, votre médecin habituel est-issibilisé aux difficultés de communication
rencontrées par les Sourds dans le monde médical ?
Oui Non Ne se prononce pas

Q. 20 : Selon vous, votre médecin habituel a-t-iHabitude de soigner d'autres sourds ?
Oui Non Ne se prononce pas

Quelques informations au sujet de votre historigde consultation
au plle LSF et chez votre médecin habituel.

Q. 21 : Comment avez-vous eu connaissance de |'¢ézigce du pdle LSF la premiére fois ?

Par I'entourage : amical // familial // professiohne sourd // entendant

Par les Média : TV // Presse écrite // Intern&ublicité

Par mon médecin habituel

Par le médecin du péle LSF rencontré ailleurs

Par un médecin du travalil

Par un médecin de garde, des urgences, des pongue8&AMU, du centre 15, SOS Méd
Par un autre médecin : libéral // hospitalier géligiea// spécialiste :
Par un autre prof. médical : libéral // hosp. IDKIifé // AS // Pharm // Autre :
Par les réseaux sociaux (Assistante sociale, MDPH,

Par les pompiers / la police / la gendarmerigudéice

Autre :

Q. 22 : Est-ce la premiere fois que vous venez caoifter au pble LSF ? Oui  Non

Q. 23 :Si non :Quand avez-vous consulté au p6le LSF la premiéreifo?
Iy a moins de 1 an lyala3ans
lya4absans lya6a8ans

Q. 24 : Depuis quand étes-vous suivi(e) par votreddecin habituel ?

Depuis moins de 1 an Depuis 1 a 3 ans
Depuis 4 a 5 ans Depuis 6 a 10 ans Depuis + de 10 ans
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Q. 25 : A quelle fréquence consultez-vous :
e au pble LSF ?(ne concerne pas les patients qui consultent ppprémiere fois)
1 fois par an ou moins
2 a 4 fois par an (environ tous les 6, 4 ou 3 mois) 8 a 11 fois par an
5 a7 fois par an (environ tous les 2 mois) 1 f@ismpois ou plus
e chez votre médecin habituel ?
1 fois par an ou moins
2 a 4 fois par an (environ tous les 6, 4 ou 3 mois) 8 a 11 fois par an
5 a7 fois par an (environ tous les 2 mois) 1 f@ismpois ou plus

Q. 26 : Sur une échelle de 0 a 10, (0 =trés proch&0 = trés loin), comment notez-vous la
proximité géographique :

e du plle LSF ?

e de votre médecin habituel ?

Q. 27 : Sur une échelle de 0 a 10, (0 = pas du tadcessible ; 10 = trés accessible), comment
notez-vous la facilité d'acces :

e du pble LSF ?

e du cabinet de votre médecin habituel ?

Q. 28 : Sur une échelle de 0 a 10, (0 = pas du talisponible ;10 = trés disponible) comment
notez-vous la disponibilité (délai de rendez-vous)
e du médecin du pble LSF ?
e de votre médecin habituel ?

Q. 29 : Vous est-il possible de prendre seul(e) wendez-vous pour consulter :

e au pole LSF ? Oui Non
Si non A qui demandez-vous généralement de l'aide ?
e chez votre médecin habituel ? Oui Non

Si non A qui demandez-vous généralement de l'aide ?

Q. 30 :Si oui :Comment procédez-vous pour prendre seul(e) ce renzl@ous :(plusieurs
réponses possibles)
e au pble LSF ? Par Fax Par SMS Par Mail Par téléphone
Par contact direct avec la secrétaire Par un autgem:
e chez votre médecin habituel ?
Par Fax Par SMS Par Mail Par téléphone
Par contact direct au cabinet Par un autre moyen :

Q. 31 : Généralement lorsque vous consultez, aveaus besoin d'étre accompagné(e) :
e au pOle LSF ? Oui Non

Si oui :Pourquoi ?
Si oui : Qui vous accompagne habituellement ?

e chez votre médecin habituel ? Oui Non
Si oui :Pourquoi ?

Si oui : Qui vous accompagne habituellement ?

Q. 32 : Etes-vous globalement satisfait(e) de lamonunication :
e au pole LSF ?
Tres satisfait(e) Assez satisfait(e) Peu satisfait(e) Pas du tout satisfait(e)
Ne se prononce pas

132



e avec votre médecin habituel ?
Tres satisfait(e) Assez satisfait(e) Peu satisfait(e) Pas du tout satisfait(e)
Ne se prononce pas

Q. 33 : Etes-vous globalement satisfait(e) de la gatité d'information recue :
e au pOle LSF ?
Tres satisfait(e) Assez satisfait(e) Peu satisfait(e) Pas du tout satisfait(e)
Ne se prononce pas
e chez votre médecin habituel ?
Tres satisfait(e) Assez satisfait(e) Peu satisfait(e) Pas du tout satisfait(e)
Ne se prononce pas

Q. 34 : En venant consulter au p6le LSF, avez-voukes attentes spécifiques, différentes par
rapport a une consultation chez votre médecin hahiiel en langue francaise ?

Quelgues informations a propos de la coordinationte les difféerents médecins
au sujet de votre prise en charge médicale.

Q. 35 : Avez-vous déclaré un médecin traitant a I8écurité Sociale Tne concerne pas les
patients agés de moins de 16 ans) Oui Non Ne sais pas
Si non :Pourquoi ?

Q. 36 :Si oui : Qui est le médecin que vous avez déclaré ?
Mon médecin habituel Le médecin du pble LSF

Q. 37 : Concernant le probleme de santé qui vous @&mne a consulter aujourd'hui, ce probleme
est-il : Ancien Récent Récurrent

Q. 38 : Avez-vous déja consulté avant un autre média pour ce probléme ?
Oui Non

Q. 39 :Si oui :Combien de fois avez-vous déja consulté avant pooe probleme ?
1 fois 2 fois Plus de 2 fois

Q. 40 :Si oui :Combien de médecins différents avez-vous déja cottiguavant pour ce

probléme ? 1 2 Plus de 2
Q. 41 : Qui vous a conseillé(e) de venir consultaujourd’hui au pole LSF ?
Un médecin
Personne, je 'ai décidé seul(e)
Mon entourage : amical // familial // professionnel ourl // entendant

Autre prof. médical : libéral // hospitalier IDEKIné // AS // Pharm // Autre :
Les réseaux sociaux (Assistante Sociale, MDPH, ...)

Les pompiers / la police / la gendarmerie / laiqest

Autre :

Q. 42 :Silaréponse a la question précédente n'est pasmédecin » Avez-vous tenté de
consulter votre médecin habituel auparavant ? Oui Non
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Q. 43 :Si non :Pourquoi avez-vous préféré venir consulter au poldirectement sans avoir vu
au préalable votre médecin habituel ?

Q. 44 : Comment jugez-vous la communication entrees médecins pour votre prise en charge
médicale ?
Excellente  Bonne Moyenne Insuffisante  Mauvaise Inextstan
Ne se prononce pas

Q. 45 : Avez-vous le sentiment d'étre mal orientéj@ans votre prise en charge médicale ?
Oui Non Ne se prononce pas

Q. 46 : Seriez-vous opposé(e) a ce que le médeainpdle LSF prenne contact avec votre
médecin habituel ? Oui Non
Si oui : Pourquoi ?

Q. 47 : Jusqu'alors, en cas de nouveau probleme danté, qui est le médecin que vous
consultiez en priorité ? Mon médecin habituel Le médecin du pble LSF

Q. 48 : Pour un nouveau probleme médical, qui irezous désormais consulter en priorité ?
Mon médecin habituel Le médecin du pble LSF

Remarques éventuelles.

*kkkkk

Durée approximative de I'enquéte min
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ANNEXE 8 : CONSIGNES DE REALISATION DE L'ENQUETE

La personne a interroger est la personne sourde.
Pour chacune des questions, veuillez entourerpamse.
Sauf précisionNE SEULE REPONSEest possible.
Lorsque plusieurs réponses sont possibles, énuresrelifférentes propositions.

CAS PARTICULIERS :

Patients agés de moins de 16 assul I'enfant est a prendre en considération.

e Enfant sourd ; parents sourds : NE PAS POSER €1.8b36.

e Enfant entendant ; parents sourds :NE PAS POSBR)J. Q.€Q.29 Q.30 Q.31 Q.35 et Q.36.
e Enfant sourd ; parents entendants :NE PAS PCQ.29 Q.30 Q.31 Q.35 et Q.36.

Les patients sont suivis conjointement par le miédeée pble LSF et le médecin habituel.

e Patients suivis exclusivement par le médecin habitNON CONCERNES par I'enquéte.
e Patients suivis exclusivement par le médecin de pSF : IMPOSSIBLE. En raison de la
disponibilité partielle du médecin du pdle, lesigrats doivent recourir a un autre médecin.

Déclaration du médecin traitant :

e Patients ayant déclaré comme médecin traitantéldecin habituel.

e Patients ayant déclaré comme médecin traitaniglgecin du pole.

e Patients n'ayant pas déclaré de médecin traitant.

e Patients ayant déclaré 2 médecins traitants, teeoié habituel et le médecin du pdle LSF :
IMPOSSIBLE.
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ANNEXE 9 : ORGANIGRAMMES DE L'ENQUETE
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ANNEXE 10 : FICHE DE PRESENTATION DU QUESTIONNAIRE

Madame, Mademoiselle, Monsieur,

Vous consultez aujourd’hui au podle d'accueil esaias en LSF du CHU Pontchaillou de Rennes.
Nous vous proposons de participer a une enquéteenoment le parcours de soins des patients
sourds. Merci de consacrer quelques minutes ppondre a nos questions.

En répondant a cette enquéte, vous participez &rawail de thése en médecine générale. Vos
réponses nous aideront a proposer des mesuresup@liorer la prise en charge des patients sourds
et la coordination entre les professionnels deésant

Dans ce questionnaire, nous vous demandons vodrditél mais les données seront saisies et
traitées sur informatique de facon anonyme afirgaientir le secret médical. Elles demeureront
strictement confidentielles conformément aux exogsnde la CNIL (article 27 de la loi
« Informatique et Libertés »).

Nous restons bien entendu disponibles pour répangos questions au sujet de cette enquéte.

Merci de votre collaboration.

Rennes, le 4 avril 2011.

Dr Isabelle Ridoux Sébastien Coiffard
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ANNEXE 11 : RECUEIL DE DONNEES

N°

N°D'ANONYMAT :

Plusieurs rép. possibles

L'ENQUETE :

DATE

DATE DE L'ENQUETE

FONCT

FONCTION DE LENQUETEUR

DUREE |DUREE APPROXIMATIVE DE L'ENQUETE
PERSONNE ATTEINTE DE SURDITE L'enfant
Le pere
La mere

Les 2 parents

Autre accompagnateur

Autre accompagnateur : précision

LE RESP

ECT DU PARCOURS DE SOINS :

M. 1

COORDINATION DU PARCOURS DE SOINS

M. 2

MEDECIN ADRESSANT LE PATIENT

Un autre spé lib : précision

Un autre spé hosp : précision

MOYENS UTILISES POUR ADRESSER LE PATIENT

Lettre remise au patient

Téléphone

Courrier postal/Mail/Fax

Un autre moyen

Un autre moyen : précision

CONTACT AVEC LE MEDECIN HABITUEL A LISSUE DE LA CONSULTATION

gL
[LIES

MOYENS UTILISES POUR COMMUNIQUER AVEC LE MEDECIN HABITUEL

Lettre remise au patient

Téléphone

Courrier postal/Mail/Fax

Un autre moyen

Un autre moyen : précision

LE PATIENT SOURD :

SEXE

SEXE DU PATIENT

AGE

AGE DU PATIENT

#REF !

VILLE DU PATIENT

e

DISTANCE AU POLE LSF

#REF !

SITUATION FAMILIALE DU PATIENT

NN

PRESENCE DENFANT

infa 16

NIVEAU D'ETUDES DU PATIENT

PROFESSION DU PATIENT

AW

CATEGORIE SOCIO-PROFESSIONNELLE DU PATIENT

Autre : précision

O OO0 Lol OO

[&)]

SITUATION FINANCIERE DU PATIENT

Autre : précision

LE HANDICAP DE SURDITE :

Q.6

AGE DE SURDITE

AGE DU DIAGNOSTIC DE SURDITE

DEGRE DE SURDITE

O~

LANGUE MATERNELLE

Autre langue : précision

Ol loolo

=
o

LANGUE LA PLUS FREQUEMMENT UTILISEE

Autre langue : précision

LE MEDECIN HABITUEL :

Q.11

SPECIALITE DU MEDECIN HABITUEL

Une autre spécialité : précision

12

MODE D'EXERCICE DU MEDECIN HABITUEL

13

VILLE D'EXERCICE DU MEDECIN HABITUEL

13

DENSITE DE POPULATION

13

LIEU DEXERCICE DU MEDECIN HABITUEL

#REF !

14

SEXE DU MEDECIN HABITUEL

15

AGE APPROXMATIF DU MEDECIN HABITUEL

16

telielielielielielie]

MODES DE COMMUNICATION AVEC LE MEDECIN HABITUEL

Par le dessin

Par le mime

En francais oral

En frangais écrit

En LSF
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Awec tierce pers. non prof.

Awec interp a votre demande

Awec interp demandé par méd

Autre

Adutre : précision

Q. 17

CONNAISSANCE DU POLE LSF PAR LE MEDECIN HABITUEL

Q.18

INTERMEDIAIRE DU PATIENT

Q.19

SENSIBILISATION DU MEDECIN HABITUEL A LA PROBLEMATIQUE SOURDE

Q.20

HABITUDE DE PRATIQUE MEDICALE ENVERS LES PATIENTS SOURDS

EXPERIENCE DE CONSULTATION AU POLE LSF ET CHEZ LE M EDECIN HABITUEL :

Q.21

MOYENS DE CONNAISSANCE DU POLE LSF

Par un autre prof méd lib : précision

Par un autre prof méd hosp : précision

Adutre : précision

N

PREMIERE CONSULTATION AU POLE LSF

w

ANTERIORITE DE LA PREMIERE CONSULTATION AU POLE LSF

~

ANTERIORITE DU SUIVI PAR LE MEDECIN HABITUEL

(6]

FREQUENCE DE CONSULTATION AU POLE LSF

al

FREQUENCE DE CONSULTATION CHEZ LE MEDECIN HABITUEL

PROXIMITE GEOGRAPHIQUE DU POLE LSF

PROXMITE GEOGRAPHIQUE DU MEDECIN HABITUEL

PROXIMITE GEOGRAPHIQUE

ACCESSIBILITE DU POLE LSF

ACCESSIBILITE DU MEDECIN HABITUEL

ACCESSIBILITE

©

DISPONIBILITE DU POLE LSF

e )

DISPONIBILITE DU MEDECIN HABITUEL

[e3)

DISPONIBILITE

cejuelielielie] olie) o]ie] ool e elielie)
NININININININININININININININ
© NN N|[o|o|o

AUTONOMIE POUR LA PRISE DE RDV AU POLE LSF

AIDANT PRINCIPAL AU POLE LSF

Q. 29 |AUTONOMIE POUR LA PRISE DE RDV CHEZ LE MEDECIN HABITUEL
AIDANT PRINCIPAL CHEZ LE MEDECIN HABITUEL|
Q. 30 |MOYENS UTILISES POUR LA PRISE DE RDV AU POLE LSF Par Fax
Par SMS
Par Mail
Par téléphone
Par secrétaire
Par autre moyen
Par autre moyen : précision
Q. 30 |MOYENS UTILISES POUR LA PRISE DE RDV CHEZ LE MEDECIN HABITUEL Par Fax
Par SMS
Par Mail
Par téléphone
Au cabinet
Par autre moyen
Par autre moyen : précision
Q. 31 |NECESSITE DETRE ACCOMPAGNE AU POLE LSF
MOTIF AU POLE LSF
ACCOMPAGNATEUR AU POLE LSF
Q. 31 |NECESSITE DETRE ACCOMPAGNE CHEZ LE MEDECIN HABITUEL
MOTIF CHEZ LE MEDECIN HABITUEL
ACCOMPAGNATEUR CHEZ LE MEDECIN HABITUEL|
Q. 32 |SATISFACTION SUR LA COMMUNICATION AU POLE LSF
Q. 32 |SATISFACTION SUR LA COMMUNICATION AVEC LE MEDECIN HABITUEL
Q. 33 |SATISFACTION SUR LA QUANTITE DINFORMATION RECUE AU POLE LSF
Q. 33 |SATISFACTION SUR LA QUANTITE DINFORMATION RECUE CHEZ LE MED HAB
Q. 34 |ATTENTES SPECIFIQUES AU POLE LSF

LA COORDINATION ENTRE LES DIFFERENTS MEDECINS :

Q. 35

DECLARATION DE MEDECIN TRAITANT

MOTIF DE NON DECLARATION DE MEDECIN TRAITANT

Q. 36

SPECIALITE DU MEDECIN TRAITANT

Q. 37

ANTERIORITE DU MOTIF DE CONSULTATION

Q.38

CONSULTATION ANTERIEURE POUR CE MOTIF

Q. 39

NOMBRE DE CONSULTATIONS ANTERIEURES

Q. 40

NOMBRE DE MEDECINS DIFFERENTS

Q.41

INITIATIVE DE LA CONSULTATION

Autre prof méd lib : précision

Autre prof méd hosp : précision

Adutre : précision

TENTATIVE DE CONSULTATION PREALABLE DU MEDECIN HABITUEL

RAISONS DE NON CONSULTATION PREALABLE DU MEDECIN HABITUEL

COMMUNICATION ENTRE LES MEDECINS

SENTIMENT D'ETRE MAL ORIENTE

OPPOSITION A UNE PRISE DE CONTACT ENTRE LES MEDECINS

MOTIF D'OPPOSITION A UNE PRISE DE CONTACT ENTRE LES MEDECINS

MEDECIN CONSULTE EN PRIORITE AVANT LENQUETE

MEDECIN CONSULTE EN PRIORITE APRES LENQUETE

REMARQUES :
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ANNEXE 12 : ECHELLES VISUELLES
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Titre de These ; NANTES, le 27 octobre 2011

LES PATIENTS SOURDS ET L'ACCES A L'UNITE D'ACCUEIL ET DE SOINS EN LSF
DU CHU DE RENNES : Enquéte sur la coordination du arcours de soins.

RESUME

Obijectifs : Etudier le parcours de soins de la population @jusqu'a la consultation en LSF et en vérifier
la cohérence. Analyser les relations entre le€miffts médecins afin d'évaluer la coordination sieéss.
Identifier les critéres qui déterminent la coordima du parcours de soins.

Méthode : Enquéte prospective par questionnaire auprésedseinble des patients consultant au pole
d'accueil et de soins en LSF du CHU de Rennes au %5 avril 2011. Recueil des caractéristiquesosoci
démographiques du patient Sourd et de son médebitubl, comparatif des habitudes de consultation a
pble LSF et chez le médecin habituel, observatiopatcours de soins et étude de la coordination.

Résultats :16 questionnaires d'une durée moyenne de 24 mionteité exploités.

Sur I'échantillon de patients analysé, le sex-ragiode 1,3 et la moyenne d'age se situe a 40,46%sdes
patients résident & proximité immédiate et ont iveau d'études équivalent au CAP/BEP. 43% sontsacti
occupant des emplois de type ouvriers ou empldy&ssurdité est congénitale pour 69% d'entre eux et
profonde dans 63% des cas. 75% utilisent majceitaént la LSF.

Le médecin habituel est un généraliste (94%) hoif68eo) de 40 a 55 ans environ (53%) exercant seul ou
en association, en cabinet libéral (94%) en zohaine (69%). La communication avec le patient Sourd
s'établit en francais oral ou écrit, ou fait appein tiers non professionnel. 19% des patientsléjat abordé

le sujet du pdle LSF avec le médecin habituel et@¥econnaissent I'habitude de soigner des Sourds

Il s'agit de la premiére consultation au pble L&Rs125% des cas. Le suivi est plus ancien cheZteon
habituel (75% supérieur a 10 ans) alors qu'il &gt fréquent au pble LSE (1 fois / mois : 83% vs 25%).
L'autonomie pour la prise de rendez-vous et la utatson médicale est meilleure au pble LSF (88% et
94%) que chez le médecin habituel (vs 56% et 6@%)méme la satisfaction sur la qualité et la qtéwakes
informations est supérieure au pole LSF (56% et)7§% chez le médecin habituel (vs 12,5% et 6%).

88% des patients Sourds ont déclaré un médecitartalont 69% le médecin habituel. Le motif de
consultation est récurrent dans 87,5% des cas %t d&s patients ont déja consulté pour ce motif. Le
médecin traitant n'est ni a l'origine de la corseige du pble LSF par le patient, ni a l'initiatde la
consultation, puisque 87% viennent sans référerediaale. Dans 92% des cas, le parcours de soisis n'e
pas coordonné. 69% des patients ne se disent pasépa la communication établie entre les médeécins
l'issue de la consultation dans 56% des cas. B3 des patients n'ont pas le sentiment d'étreoneités
dans le systéeme de soins.

Conclusion : Aprés un parcours de soins antérieur difficileenbiqu'ils aient déclaré et consulté leur
médecin traitant qui connait I'existence du p&ecks des patients Sourds a l'unité LSF du CHRethmes
n'‘est pas coordonné (92%). Les déterminants de cetirdination n'ont pas pu étre explorés de manier
statistique. Notre étude démontre l'instauratiopanalléle de deux circuits de soins qui communi¢peu.

Le patient est dans l'ignorance de cette commuaitat de I'utilité de la coordination des soingslbesoins
de soins de la population Sourde ne sont pas fadEnpar le médecin traitant ce qui prouve lintétés
unités LSF et de leur acces direct spécifique.

MOTS-CLES

Sourds ; Accés aux soins ; Langue des Signes RsarncBarcours de soins ; Coordination médicale ;

Médecins généralistes.
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