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RESUME

Mots-clés : enfants sourds, enfant CODA, parents entendants, parents sourds, interactions,

communication.

La présente étude porte sur I’importance de la communication et des interactions entre parents et

enfant, du point de vue des parents.

La littérature démontre que les interactions entre les parents et leur enfant peuvent étre troublées dans
le contexte de la surdité, pourtant elles sont nécessaires pour le développement de I’enfant. Plusieurs
auteurs soulignent I’importance d’une intervention précoce afin de favoriser les différents aspects de
ce développement : cognitif, affectif et social. Cette recherche vise a déterminer le positionnement
des parents par rapport aux interactions établies avec leur enfant, ainsi que leur compréhension de la
surdité de leur enfant et de I’importance des choix de la communication et de la collaboration avec
les professionnels de I’intervention précoce. Il s’avére qu’il existe une différence notable entre les
parents entendants accueillant au sein de leur famille un enfant sourd et les parents sourds accueillant
un enfant sourd ou entendant. Nos résultats montrent que les premiers se focalisent plutt sur
’audition et I’acquisition du langage dans leurs discours, alors que les seconds mettent plutdt I’accent
sur I’éducation de leur enfant et le développement de I’identité culturelle liée a la Langue des signes
(LS). Ces résultats démontrent que, en fonction du statut auditif des parents, les priorités éducatives
changent et, qu’en conséquence, les objectifs des professionnels de I’intervention précoce devraient

étre différents.
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INTRODUCTION

Quand vous attendez un enfant, ¢c’est comme si vous planifiiez un fabuleux voyage
de vacances en Italie. Vous achetez des guides et faites des projets merveilleux...
Apres des mois d’attente et d’impatience, le grand jour arrive. Vous bouclez vos
bagages et partez. Quelques heures plus tard, ’avion atterrit. L’hotesse annonce :
« Bienvenue en Hollande ». __Hollande? dites-vous. Comment ¢a,
Hollande, j’ai réservé pour I’Italie. .. __ll'yaeuun changement
de plan de vol. L’avion a atterri en Hollande et vous devez y rester. C’est un endroit
différent, au rythme plus lent que I’Italic. Mais aprés un certain temps, vous
commencez a voir que la Hollande a des moulins a vent... et que la Hollande a des
tulipes et méme des Rembrandt (Kinglsey, 2001). (Guillon 2011, p. 5).

Nous souhaitons commencer cette introduction par cette citation forte qui utilise la
métaphore de voyage pour représenter comment les parents peuvent se sentir
déstabilisés lors de la découverte de la déficience, du trouble ou de la maladie de leur
enfant. lls sont désemparés, ne comprennent pas le changement, ne peuvent participer
ni agir. [Is observent ce qu’il se passe et tentent de saisir ce nouvel environnement, s’y

retrouver.

Dans ce travail de master, nous nous intéresserons aux parents d’un enfant sourd ainsi
qu’a la compréhension qu’ils ont de la surdité, de la communication et des interactions
qui sont nécessaires a leur enfant. La communication et les interactions parents-enfant
constituent un point nodal de développement langagier, cognitif, affectif et social de
I’enfant. Nous allons donc appréhender ces notions liées €galement a 1’intervention
précoce dans le contexte de la surdité en Suisse romande. La Langue des signes francaise
(LSF) et le Langage parlé compléte (LPC) représentent deux moyens principaux de
communication a disposition des familles. Ces deux outils de communication sont
souvent proposés dans ’intervention précoce spécialisée afin de favoriser 1’élargissement
des échanges avec I’enfant. Dans ce contexte, comme le postulent Busquet et Mottier
1978, « lors des premieres années de la vie, le développement de la communication est
indissociable du développement global de I’enfant, et les aspects sensorimoteurs,
cognitifs et socioaffectifs y jouent un réle important » (Lepot-Froment & Clerebaut, 1996
p.60). Les propos de Bromwich (1981), (rapportés par Lepot-Froment et Clerebaut

(1996)), retiennent particuliérement notre attention, parce qu’ils insistent sur I’importance
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vitale de la construction d’interactions harmonieuses et mutuellement gratifiantes entre le
jeune enfant sourd et ses parents. « En soi, la surdité n’empéche pas un bébé sourd d’étre
heureux, mais le visage inquiet ou triste de ses proches certainement » (Clerebaut, 2006,
p.60).

Tout au long de ce travail, nous essayerons de comprendre quel est le point de vue des
différents parents (aux différents statuts auditifs : parents entendants vs parents sourds)
sur la communication dans 1’établissement de la relation avec leur enfant, ainsi que sur
les choix qui étaient les leurs, sur les moyens de communication a leur disposition et sur
leur sens. Le role des professionnels et la prise en charge de I’enfant seront aussi abordés
a travers les dires des parents au fil de leurs adaptations quotidiennes. Connaitre ce point
de vue est important pour la professionnelle qui est I’auteure de ce travail, afin de pouvoir
I’investiguer et le prendre en compte dans son action aupres des familles. Cette
connaissance obtenue dans la démarche de recherche permet de comprendre la
collaboration avec les familles, leurs craintes, leurs difficultés et leurs joies.

Cette recherche pourra également servir au développement des savoirs professionnels des
différents intervenants auprés des familles d’enfants sourds afin de mettre en place
I’intervention ciblée de maniére la plus adaptée aux besoins de ceux qu’elle devrait

toucher : I’enfant sourd et sa famille.
Nous avons divisé le travail de la maniére suivante :

Dans la partie I, celle du cadrage théorique, nous aborderons divers themes : la surdité et
ses deux visions, le dépistage et ses débats, ainsi que I’importance d’un diagnostic
précoce, car celui-ci est lié a I’intervention précoce. Nous parlerons également des
familles, de leurs choix pour I’éducation de leur enfant, et verrons que ceux-cCi varient
beaucoup en fonction de leur statut auditif. Pour conclure ce cadrage théorique, nous nous
pencherons sur les professionnels, les principes de 1’intervention précoce ainsi que sur

I’impact de la surdité sur le développement cognitif, social et affectif de I’enfant sourd.

Dans la partie 1, nous préciserons la problématique de la recherche, les questions de
recherche ainsi que nos hypothéses. Nous expliquerons notre intérét vis-a-vis des
interactions et de la communication entre les parents et ’enfant dans le contexte de la

surdité.
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Dans la partie Ill, celle de la méthodologie, nous présenterons notre approche, les
participants (tout en indiquant quels ont été les critéres de sélection et les modalités de

recrutement) et, pour finir, notre procédure d’enquéte.

Dans la partie IV, nous illustrerons les résultats et analyses des données, tout en exposant
une synthése sur le déroulement des entretiens. Nous présenterons également un tableau
mentionnant toutes les divergences et similitudes des points de vue des parents lors des

entretiens.

Dans la partie V, nous mettrons en perspective nos résultats. Nous reprendrons quelques
extraits d’entretiens, a mettre en lien avec la littérature et nos pratiques professionnelles

quotidiennes, qui nous questionnent.

Dans la derniére partie VI, nous arriverons a nos conclusions, a nos questionnements en
tant que professionnelle, a nos réflexions et nos apprentissages tout au long de cette

expérience de recherche.
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PARTIE I. CADRAGE THEORIQUE

CONTEXTE DE LA SURDITE

Le contexte de la surdité comprend les professionnels de la santé qui sont les premiers a
dépister la surdité et expliciter sa survenue, sa définition, son impact potentiel sur le
développement de I’enfant tout juste né aux parents, mais avant tout I’enfant et sa famille
vivant dans une société donnée régit par les lois et les droits, donnant une certaine place
a I’enfant ou ’adulte en situation du handicap. Dans ce contexte les professionnels de
I’intervention précoce pédagogique et thérapeutique jouent un réle important aupres des
familles. Ce contexte couvre aussi nos connaissances dans le domaine de la surdité et
I’influence que celles-ci ont sur la compréhension de la surdité par la sociéte, par les

politiques qui permettent la mise en place des suivis d’enfants et de leurs familles.

Nous commencerons donc ce cadre théorique en nous penchant sur la surdité, ses
définitions, son dépistage ainsi que sur le diagnostic. Nous verrons que 1’évocation et
I’annonce de la surdité sont susceptibles d’entrainer des perturbations psychiques chez
les parents, avec comme conséquences de géner 1’installation des relations précoces entre

eux et leur enfant.

Nous poursuivrons notre cadrage en résumant les recherches sur I’impact qu’a I’annonce
de la surdite sur la famille. Nous montrerons, tout au long de ce chapitre, que les différents
statuts auditifs des parents peuvent jouer un role important dans le choix de la langue de
communication et ’interaction en famille. Comme le rappelle Noel-Pétroff (2012), la
surdité compromet la mise en place naturelle et spontanée de la langue naturelle
(généralement une langue orale) ; ainsi, elle entrave la communication et la construction
de I’échange d’informations entre le bébé et sa famille. Ces aspects sont au coeur de nos
préoccupations professionnelles et de recherche et seront décrits plus loin dans ce

mémaoire.

1. LES VISIONS DE LA SURDITE ET SES CLASSIFICATIONS, LE
DEPISTAGE NEONATAL ET LE DIAGNOSTIC

En introduction de ce chapitre, nous évoquerons la surdité ainsi que ses deux visions
souvent opposeées et historiqguement éprouveées par la communauté des Sourds. La surdité
peut nous amener a deux visions distinctes : celle de la « déficience auditive » et celle de

la « minorité culturelle ».
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Nous parlerons de la surdité comprise de maniere médicale et de ses différents types. Le
terme de « deficience auditive » dans ce sens sera utilisé afin d’expliciter ses différents
types et classifications medicales. En effet, la médecine considére la surdité comme un

déficit qu’il faut « réparer ou soigner ».

Nous étudierons également la surdité dans I’affirmation d’une minorité culturelle et
linguistique, celle de la communauté des Sourds. Enfin, nous aborderons brievement la
Langue des Signes (LS), impérativement présente lorsque 1’on évoque la culture sourde,
car elle est considérée comme une totalité symbolique qui englobe le Sourd (Poirier, 2005,
p.61).

1.1. La vision médicale

On notera en premier lieu que la prévalence de la surdité est de 1 pour 1000 nouveau-nés
(Colleau, 2009).

Comme I’indiquent Cherpillod et Waridel (2010), on peut classer les déficiences auditives
selon la perte en audiométrie tonale?, et donc en fonction de leur gravité. La perte totale
mesurée en décibels (dB) est calculée a partir de la perte en dB aux fréquences de 500,
1000, 2 000 et 4 000 Hz. L’audition est dite normale pour une perte ne dépassant pas
20 dB, car une telle perte n’entraine pas d’incidence développementale ni sociale. Les
médecins ORL (donc les spécialistes de 1’otho-rhino-laryngologie) présentent la
classification des surdités selon les groupes de perception auditive, mesurée en

audiométrie tonale. On distingue alors cing degrés de surdité :

- Les surdités légéres, qui renvoient aux déficits auditifs compris entre 21 et 40
décibels (dB).

- Les surdités moyennes, qui regroupent les déficits auditifs compris entre 41 et
70 dB.

- Les surdités séveres, qui correspondent aux déficits auditifs compris entre 71 et
90 dB.

- Les surdités profondes, qui regroupent les déficits auditifs compris entre 91 et
119 dB.

- Les surdités totales ou cophoses, qui regroupent les déficits auditifs totaux ; la

perte moyenne est de 120 dB.

T Audiométrie tonal, permet d’évaluer le seuil de perception du son.
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Les surdités peuvent enfin étre classées selon la localisation de I’atteinte dans 1’oreille :
quand elles touchent le niveau de I’oreille externe et moyenne, elles sont appelées
« surdités de transmission ». Lorsque I’atteinte est au niveau de 1’oreille interne, nous

parlons d’une « surdité de perception ».

1.2. Lavision culturelle

Comme le mentionne Poirier (2003), le terme « Sourd », avec une majuscule, désigne les
personnes sourdes qui revendiquent une appartenance a une communauté culturelle et
linguistique. La culture sourde rassemble les personnes qui appartiennent a une
communauté qui parle la LS. Elle exprime particulierement sa spécificité dans cette
langue. Bailet (2013), ajoute que, lorsque 1’on parle de la culture sourde et de la LS, il ne
sera pas question d’appréhender la surdité en termes de déficience ou de manque, mais
comme une caractéristique individuelle impliquant une spécificité culturelle : la
communauté Sourde. L’auteur ajoute que c’est grace a la LS que les « Sourds » peuvent
mettre en ceuvre les capacités qui leur sont propres et construire leur pensée. C’est la LS
« qui empéche de réduire la surdimutité au champ de la déficience » (Delaporte, 2002,
p-142). Poirier (2005), compléte que la langue n’est évidemment pas 1’unique facteur qui
fonde I’appartenance culturelle, mais que c’est le principal vecteur de revendication des

personnes Sourdes.

Dans différents cadres sociaux, ces deux visions sont en tension, une parlant de la
déficience auditive et tentant de la « réparer », I’autre vision soulignant le droit a la
différence et au « grandir bilingue d’enfant sourd ». Notre travail essayera de garder sa

neutralité dans ce contexte complexe.

Nous avons vu brievement les deux visions de la surdité. Nous allons a présent aborder
le theme du dépistage de la surdité : comment celui-ci est-il effectué ? Pourquoi existe-t-

il encore des enfants dépistes et diagnostiques tardivement ?

1.3. Le dépistage a la naissance et le débat qu’il suscite?

Nous allons aborder ici I’'importance du dépistage, et ce que cela engendre. Le dépistage

a la naissance (ou Universal Newborn Hearing Screening) est tres répandu dans les pays

2 Quelles que soient I'importance et la 1égitimité des questions relatives au dépistage et au diagnostic de la

surdité, le présent travail n’aborde pas les actions a mettre en ceuvre pour poser un diagnostic de surdité et

rechercher les causes de celle-ci.
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industrialisés. Introduit au début des années 2000, il est obligatoire dans la plupart des
pays occidentaux et fournit d’excellents résultats concernant la détection de la surdité

précoce (Guyot & Cao-Nguyen, 2009).

Le dépistage est possible par deux tests objectifs de 1’audition, avec analyse
automatique des réponses de I’enfant aux stimulations. Le premier est
I’enregistrement des potentiels évoqués auditifs (PEA), enregistrés par des
électrodes de surface. Ces mesures des potentiels évoqués refletent la fonction du
systeme auditif périphérique impliquant la fonctionnalité des cellules ciliées
internes de ’organe de Corti, qui codent le message acoustique en un signal
électrique [...]. L’autre mesure est I’enregistrement des oto-émissions acoustiques
(OEA). L’enregistrement consiste a placer un microphone dans le conduit auditif
externe que capte la réponse cochléaire a des stimulations acoustiques de breve
durée (Guyot & Cao-Nguyen, 2009, p. 1930).

Si les OEA sont absentes dans les deux oreilles, I’enfant répete le test les jours ou
semaines suivantes. Et si les réactions aux sons continuent d’étre absentes, un examen
audiologique complémentaire est réalisé par un audiologiste. Comme 1’expliquent
Metzger, Pezier et Veraguth (2012), la réponse aux stimulations auditives peut étre
absente pour des raisons techniques (par exemple, une sonde mal ajustée, un bruit de fond
excessif, un épanchement de I’oreille moyenne). Ainsi, les tests devraient étre refaits a un

intervalle de deux semaines pour avoir un peu plus de fiabilité.

Combien de nouveau-nés sont dépistés ? Combien d’entre eux ont un dépistage négatif
dans la suite de la procédure ? Pour répondre a ces questions, nous faisons référence a
une recherche sur le suivi des nouveau-nés apres le dépistage, a la base des questionnaires
qui ont été envoyés a toutes les maternités et centres de naissance en Suisse entre 2005
et 2010. Les résultats des questionnaires indiquent qu’un total de 102/110 (92,7 %) des
maternités et 1/14 (7,1%) des centres de naissance en Suisse pratiquent
systématiquement le test de dépistage néonatal « Universal Newborn Hearing Screening
(UNHS) ». Donc, 97,9 % des nouveau-nés ont été soumis aux tests de dépistage auditifs.
Ces auteurs indiguent également que 50 % des institutions ne font que tester une oreille.
L’étude conclut que I’'UNHS est bien établie en Suisse et que la grande majorité des

nouveau-nes sont examinés. Cependant, 13 % des nouveau-nés avec de mauvais résultats
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de dépistage ne parviennent pas au terme du processus diagnostique : confirmation ou
non de la surdité, détermination de son degré, etc. (Metzger et al. 2012). L’un des facteurs
qui peut expliquer cette situation est le statut multilingue et multiculturel de la population
immigrée résidant en Suisse, souvent méfiante a 1’égard des autorités et de 1’hopital.
Comme I’indique Tominska (2017, en citant Easterbrook, 2010), en résumant les raisons
soulignées pour la population immigrée aux Etats-Unis, ce groupe est a risque de retard
au niveau du diagnostic de la perte auditive et de rééducation précoce.

Le dépistage est indispensable afin de pouvoir detecter une surdité et agir au plus vite.
Cependant, lors du dépistage, quand les professionnels ne sont pas encore srs du résultat
pour diverses raisons que nous avons évoqueées ci-dessus, est-il réellement nécessaire de

le dire aux parents ?

Nadillo (2007), se questionne sur le risque d’annoncer la surdité au moment du
dépistage a la naissance, de mettre les parents en situation de doute d’une déficience.
I1 s’agit de la situation ou les parents ne sont pas encore installés dans leur fonction

parentale ni dans leur relation avec leur bébé.

Nous savons avec certitude maintenant que la privation précoce d’affection favorise
le développement de troubles psychopathologiques et que le traumatisme, la
dépression risquent d’empécher la mere d’apporter un véritable holding a son

enfant, une véritable sécurité de base pour lui (Nadillo, 2007, p. 109).

Comme I’affirment Lepot-Froment et Clerebaut (1996), les interactions parents-enfant
« harmonieuses » sont indispensables a cette étape-la pour le bon développement de
I’enfant. Donc, annoncer aux parents que leur enfant n’a pas réussi le test auditif peut
effectivement les inquiéter « a tort », surtout quand la surdité se confirme seulement un

cas sur dix, trois a quatre semaines apres.

Nous avons décidé d’évoquer ce théme concernant le dépistage, pour expliquer
I’importance que les interactions ont dés la naissance et, car, durant les entretiens avec
les familles, ce theme est souvent apparu suite aux allers-retours dans les hopitaux pour
effectuer de nouveaux tests et a I’inquiétude des parents. De plus, comme nous allons
I’expliquer plus bas, nous avons eu I’opportunité de mener un entretien avec une famille
dont la fille a été diagnostiquée tardivement et faisant partie de ces 13 % des enfants ayant
été perdus de vue. Enfin, cela permet également de voir quelles sont les conségquences

quand, quelque part entre le dépistage et le diagnostic, il n’y a pas de suivi. Selon Metzger
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et al. (2012), les nourrissons présentant une déficience auditive ont un comportement qui
suit la norme, particulierement au début de leur vie. Sans dépistage spécifique de la perte
auditive, la surdité peut-étre découverte des années plus tard, sur le constat d’un retard de
langage, en moyenne vers 2,5 a 3 ans. Cela explique I’importance du dépistage pour avoir
un diagnostic précoce et une intervention pédagogique, de 1’accompagnement de la

famille au plus vite.

1.4. L’importance du diagnostic précoce pour une intervention précoce
Apres le dépistage, le processus diagnostique confirme la surdité et la caractérise. Ceci
permet la mise en place des appareillages et dans le cas de la surdité profonde 1’orientation
vers I’implantation. Les interventions précoces peuvent se mettre en place en discussion
avec la famille. Le diagnostic précoce est également important pour le développement
des interactions parents-enfant, comme le mentionne Delaroche (2007).

Apres I’annonce de la surdité, la situation relationnelle de 1’enfant sourd avec ses parents
(en majorité entendants) est a haut risque. Benoit et Delaroche (2006), soulignent que la
raison principale est la grave dépression parentale qui s’ensuit et ses modes de
compensation qui peuvent avoir, entre eux, «des effets pathogénes ». Les auteurs
affirment que méme si la fagon d’annoncer la surdité de ’enfant est trés importante et
méme avec beaucoup d’attention et de finesse, le choc est toujours d’une grande violence

traumatique et ébranle les parents, comme I’annonce de tout autre handicap.

Il est compréhensible de penser que plus la prise en charge est précoce,

plus I’enfant aura des chances d’accéder a la communication. Faut-il

préconiser et généraliser un dépistage de la surdité a une période ? Tous

les auteurs s’accordent a dire qu’elle est cruciale pour le développement

des interactions précoces parents/enfants (Delaroche, 2007, p. 18).
L’intervention précoce produit des effets positifs sur I’enfant et sur sa famille. Elle montre
aux parents que, indépendamment du diagnostic ou du retard que présente leur enfant, il
existe des actions & mener pour lui et avec lui. Les parents sont ainsi impliqués dans le
processus de soins et d’éducation et découvrent qu’ils disposent des ressources et des
connaissances indispensables aux progres de leur enfant. La place de celui-ci et son
intégration dans sa famille est un des premiers sujets a travailler pour aller au-dela de
1’étiquette du diagnostic et parvenir a considérer 1I’enfant avant tout comme une personne
unique. Selon Chatenalat et Métral (2009), les effets produits sur la relation parents-enfant

peuvent étre immédiats lorsque 1’on a franchi ce premier pas. D’aprés une recherche
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menée par le professeur Yoshinaga-Itano (2003), I’intervention précoce produit
énormément de bénéfices pour ’enfant et sa famille. Cette recherche longitudinale,
incluant des enfants sourds et des enfants malentendants, avait comme but de déterminer
I’impact d’un diagnostic précoce et d’une intervention précoce. Pour le développement
tant cognitif que langagier et affectif, les résultats ont montré que le diagnostic et
I’intervention précoce sont indispensables. L.’équipe multidisciplinaire a identifié surtout
I’importance d’utiliser le niveau du langage adapté a 1’dge et possibilités de
compréhension de 1’enfant dont la perte auditive a été identifiée précocement et qui a
bénéficié d’une intervention appropriée précoce. Elle a montré que de meilleurs résultats
étaient obtenus pour les enfants dont le dépistage avait été réalisé dans les deux premiers
mois. Ceux-ci avaient également un développement socio-émotionnel correspondant le

plus aux attentes prévues a leur age (Harrop-Griffiths, 2017).

Szarkowski et Hutchinson (2016), indiquent que le développement des enfants sourds
comme celui de tous les enfants est influencé par les expériences précoces, en particulier
celles qui se produisent entre la naissance et I’age de 3 ans. Les premiéres expériences, y
compris I’exposition du nourrisson ou de I’enfant aux opportunités sociales et
d’apprentissage, jettent les bases de 1’avenir de I’enfant en modifiant souvent
I’architecture du cerveau et en influencant la fagon dont I’enfant apprend, se comporte et
interagit avec les autres (National Scientific Council on the Developing Child (NSCDC),
2007).

Comme nous I’avons mentionné, la surdité a deux visions : la vision culturelle et la vision
médicale qui peuvent étre en tension. Nous avons poursuivi notre chapitre en indiquant
I’importance d’un dépistage précoce et de ne pas inquiéter les parents avant la
confirmation du diagnostic. Une fois le diagnostic pose, il est indispensable de parler de
I’intervention précoce et de ses bénéfices. Mais que se passe-t-il aprés le diagnostic ? Les
parents entendants auront-ils les mémes réactions que les parents sourds ? Nous parlerons
a présent des familles et de leurs vécus, ou de leur compréhension/acceptation de la

surdité de leur enfant, selon les différents statuts auditifs des parents.
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2. LES FAMILLES

En introduction de ce chapitre, nous expliquerons les différentes facons de percevoir la
surdité selon le statut auditif des parents : parents entendants vs parents sourds. Ensuite
nous décrirons, les besoins des parents et les besoins éducatifs pour I’enfant définis
difféeremment par ces deux groupes de parents. Nous aborderons aussi la question de
I’influence des familles sur I’enfant et son développement, ainsi que de I’importance des
interactions et de la communication au sein de la famille. Nous mentionnerons quelques
difficultés que les parents rencontrent a effectuer des choix d’éducation pour leur enfant.
Puis, nous aborderons le théme du bilinguisme comme une d’options éducatives au choix.
Enfin, nous indiquerons quelles sont les prestations offertes aux familles dans la Suisse

romande, et plus précisément dans le canton de Vaud.
2.1. Les parents entendants

Les parents entendants vivent difficilement I’annonce de la surdité de leur enfant. Il peut

y avoir un risque de rupture relationnelle avant méme qu’elle se soit installée.

2.1.1. La perception du diagnostic de la surdité de 1’enfant par les parents entendants

Comme I’affirme Goasmat (2008), avant que le diagnostic ne soit posé, la relation parents
entendants/enfant sourd est similaire a celles des autres parents/enfant. C’est-a-dire que
les parents interagissent avec leur enfant par des regards, des rires, des sourires. Apres le
diagnostic, cette relation se voit perturbée, voire bouleversée. Les parents ne voient plus
leur enfant comme avant, leur investissement dans les interactions avec lui peut étre

moindre.
En 2003, Lavigne reléve que :

L’impact traumatique du diagnostic de surdité est tel qu’il induit une perturbation
importante des relations précoces. Celle-ci est parfois d’une telle ampleur qu’elle
génere chez le nourrisson une véritable “détresse psychique”, comparable sur bien

des aspects au tableau clinique de 1’autisme précoce (p. 223).

Les auteurs Bienkowska et Wozniak (2016), indiquent que les méres qui apprennent la
deficience auditive de leur enfant peuvent souffrir d’un traumatisme psychologique ou
d’un choc. Cette situation peut entrainer une dépression, qui aura une influence négative
sur I’enfant et provoquera une perturbation de la qualité et du caractére permanent de la

relation dans la dyade.
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2.1.2. Les interactions des parents entendant avec leur bébé sourd

Contrairement a des parents sourds d’un enfant sourd, les parents entendants ont de
grandes difficultés a interagir avec leur enfant. Ceci est dii au niveau élevé d’anxiété et
de stress qui nécessite une capacité a faire face plus élevée (Calderon, 1993). (Sobral,
2001).

Pour Lepot-Froment et Clerebaut (1996), diverses erreurs, problemes et attitudes vont
entraver la spontanéité de la relation de la mére avec son enfant sourd et créer des
obstacles. Un premier obstacle tient au fait que la mere ne peut pas obtenir de plaisir a
interagir avec son enfant. Un deuxieme concerne les sentiments de culpabilité liés a la
responsabilité éducative, qui conduisent la mere a adopter dans ses interactions avec
I’enfant un style plus directif que ludique. La question qui se pose alors est de savoir
comment les parents ajustent intuitivement leurs comportements afin de soutenir les
besoins adaptatifs précoces de leur bébé, en particulier lorsque celui-ci est sourd
(Marschark et al. 2000). Pour créer cette volonté d’améliorer la qualité comportementale,
selon Marschark et al. (2000), il est nécessaire que les parents interagissent avec leur
enfant, prennent du temps et du plaisir a communiquer avec lui et qu’ils puissent
comprendre 1’utilité des répercussions positives de 1’échange avec leur enfant. Doit alors
se créer un sentiment d’empowerment, qui est nécessaire pour le partenariat, la confiance

de la famille et 1’auto-estime.
2.2. Les parents sourds

Nous allons a présent parler des parents sourds : comment percoivent-ils la surdité de leur
enfant ? Nous analyserons également la relation qui s’installe naturellement grace a leur
fagon d’interagir et de communiquer, a savoir via I'utilisation de modalités gestuelles et

visuelles.

2.2.1. La perception du dépistage et du diagnostic de la surdité de I’enfant par les parents
sourds

Drion (2016), informe que, depuis 2002, dans toute la région Nord Pas-de-Calais, les
chercheurs sont amenés a assurer I’accompagnement d’une dizaine de grossesses de
parents sourds chaque année. Bien qu’il doive étre expliqué aux parents, le dépistage
néonatal de la surdité est souvent réalisé sans qu’il soit compris. Certains parents sourds
souhaitent découvrir par eux-mémes le statut auditif de leur bébé. La surdité est tout a fait

banale dans leur esprit, voire parfois souhaitée. C’est pour cette raison que ce dépistage
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en maternité peut étre vécu comme une intrusion. D’autres préfeérent savoir tout de suite
le statut auditif de leur enfant. Lorsqu’il s’avére que ce dernier n’est pas sourd, plusieurs
couples expliquent leur malaise. Les parents Sourds considérent leur surdité comme une
différence de nature plus culturelle et linguistique. Cependant, Gorouben (2010) ajoute
que les premieres années ne sont pas exemptes de difficultés, comme nous I’illustrerons

plus bas.

2.2.2 Les interactions des parents sourds avec leur bébé sourd

Les parents sourds sont porteurs d’une grande richesse d’échanges établis avec leur enfant
sourd. Des études menées par Maestas et Moores (1980), sur I’interaction précoce des
enfants sourds, ont permis de conclure que les parents sourds utilisent toutes les formes
pour communiquer avec le bébé, dans une atmosphere calme et agréable, semblable a ce
qui est observé dans les interactions entre les méres entendantes et leur bébé entendant.
Comme les meres entendantes, les meres sourdes introduisent leur enfant dans un
dialogue pré-verbal, accompagné d’une conversation verbale, établissant la
communication avec leur bébé en utilisant tous les canaux sensoriels possibles, a savoir

le toucher, la vision et I’audition résiduelle (cité par Sobral, 2001).

2.2.3 La communication en famille

Selon le site de la Fédération suisse des Sourds (FSS), les questions de I’entourage
tournent souvent autour du mode de communication des parents. Or, c’est précisément le
point qui ne pose aucun probleme aux enfants de parents sourds. La surdité est considérée
comme un fait normal, elle fait partie d’eux, et la langue des parents est la langue
maternelle de ces enfants qui ne vivent pas des ruptures communicationnelles comme les
enfants sourds de parents entendants. Des recherches démontrent d’ailleurs que les
différences dans la communication entre les parents sourds et les parents entendants sont
minimes. Toutes les familles communiquent dans le but de créer des liens et d’échanger
des informations. Que la famille communique en plusieurs langues, en LS ou en LPC est
sans importance. La seule chose capitale pour I’évolution de I’enfant est que la
communication avec les parents fonctionne, ce qui est le cas pour la plupart des enfants

de personnes sourdes.

Mieux méme, la FSS ajoute que les enfants de parents sourds apprennent souvent plus
facilement que les autres a s’adapter aux différentes formes de communication. Leur

expérience communicative se différencie aussi dans un autre domaine : ils sont davantage
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influencés par la communication de leurs parents vers I’extérieur que les enfants de

parents entendants.

En outre, il est a noter que les parents sourds ayant un enfant sourd peuvent fournir des
informations importantes aux parents entendants concernant les stratégies optimales de
communication avec un enfant sourd. « Méme les parents sourds qui n’utilisent pas un
systeme formel de communication par signes semblent incorporer des gestes extensifs
pendant les interactions parlées avec leurs enfants sourds » (Marschark et al. 2000). De
méme, Spencer et al. (1992), rapportent que les dyades dans lesquelles la mére et I’enfant
sourd utilisent souvent des stratégies rarement observées parmi les partenaires entrainent
des modéles d’interaction trés réactifs et contingents. Certaines des formes de stimulation
les plus variées et multimodales observées chez les parents sourds comprennent des
expressions faciales animées, des jeux visuels-gestuels (et bien sdr la communication en
LS) ainsi que des contacts tactiles fréquents et vigoureux. Il est prouvé qu’en contact avec
les méres sourdes interagissant avec leur enfant sourd, les meres entendantes deviennent
rapidement aptes a ameliorer leur stimulation visuelle et tactile habituelle. Ceci représente
un ajustement important aux besoins visuels accrus d’un enfant sourd, méme si cela peut

ne pas se produire immédiatement ou automatiquement (Marschark et al. 2000).

Comme nous avons pu I’expliquer, les interactions entre parents sourds et enfants sourds
sont riches, elles s’installent naturellement. Cependant, les parents sourds ont aussi des

obstacles a surmonter, comme nous allons le voir.

2.2.4 Les difficultés des parents sourds : comment sont-elles surmontées ?

Pour les personnes sourdes, avoir un contact visuel avec ceux a qui elles parlent est
crucial. Ainsi, un probleme fondamental auquel la mére sourde doit faire face est la courte
durée d’attention visuelle de son jeune enfant (Kyle & Ackerman, 1990). Celui-ci doit
apprendre a maintenir une attention visuelle s’il veut recevoir une contribution
linguistique et étre en mesure de participer a des conversations signées de n’importe
quelle duree. Malgré ces complications, Spencer (2000), a constaté que les enfants sourds
des familles sourdes observées a 9, 12 et 18 mois passaient au moins autant de temps dans
une attention conjointe que les enfants entendants (Marschark et al. 2000). Les meres
sourdes sont souvent trés actives dans la recherche de I’attention de leur enfant. Kyle et
Ackerman (1990, cités par Marschark et al. 2000) ont méme noté qu’elles avaient
tendance a « briser ouvertement le regard de ’enfant en se déplagant dans sa ligne de
mire », afin d’essayer d’obtenir leur attention visuelle. Les meéres sourdes utilisent
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beaucoup d’expressions faciales positives, ainsi que le toucher, et modifient le placement
de leurs signes, par exemple en signant sur le corps de I’enfant, directement dans la ligne
de vision de celui-ci, ou dans le champ périphérique jusqu’a ce que ’enfant acquicre
I’habitude de reporter I’attention visuelle sur le visage de sa meére (Maestras & Moores,

1980).

Voici quelques astuces et précautions que les parents sourds d’enfant sourds doivent
surmonter. Nous allons a présent nous pencher sur la maniere dont se deroulent les

échanges entre enfants entendants et parents sourds.

2.2.5. Les parents sourds ayant un enfant entendant (CODA pour Children of Deaf
Adults)

Comme Lepot-Froment et Clerebaut (1996) I’indiquent, toute rupture dans la généralité
d’une famille est susceptible de modifier les relations parents/enfant et de retentir sur le
sentiment d’identité en construction chez I’enfant. On sait en effet que la surdité peut
engendrer une entrave dans la communication et dans 1’échange d’informations naturelles
si I’enfant sourd est entouré de personnes entendantes. Or, les parents sourds avec une
identité Sourde ayant un enfant sourd congoivent normalement la communication en
langue des signes. Dans des familles ou les parents sont Sourds et I’enfant entendant, on
peut assister, comme dans les familles entendantes, a une situation d’échange et de

communication peu naturelle :

Les parents Sourds gestuels étaient en général plutdt incités a parler a leur enfant
entendant, les professionnels craignant que 1’utilisation de la LS n’altére leur
communication verbale. De ce fait, la conversation entre eux était trés pauvre et
limitée aux besoins essentiels immédiats. Il est important de comprendre que
I’enfant entendant avec des parents Sourds se trouve ainsi limité dans sa relation

affective a ses parents du fait du manque de communication (Abbou, 2009, p. 70).

Or, nous pouvons assister ici a une problématique similaire a celle que les parents
entendants avec des enfants sourds font face concernant la communication et les

interactions peu naturelles.

2.3. Les choix difficiles des parents

Nous allons ici parler des différents choix que les parents prennent pour continuer a faire
face a la surdité. Les sujets de désaccord sont innombrables entre les parents et la famille
élargie : le choix de la langue, de la scolarité, de I’appareillage, du temps & passer avec
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I’enfant (envisageant qu’un des parents réduise son taux d’activité professionnel), ou
méme du lieu de vie (déménagement). Bien entendu, tous ces sujets ne sont pas vécus de
la méme facon par toutes les familles et ne sont pas non plus un motif de désaccord pour
toutes les familles. Cependant, ce sont des sujets pertinents qui se discutent d’une famille
a ’autre et qui sont ressortie aussi dans notre enquéte du terrain (partie de résultats et de

leur analyse).
2.3.1. Les choix des parents entendants

Les choix que les parents entendants d’un enfant sourd doivent prendre auront un impact
sur toute la vie de ce dernier, et le manque d’informations ou, au contraire, le trop-plein

d’informations sans avoir vraiment eu le temps de les assimiler peut perturber ces choix.

En général, les familles qui doivent s’occuper d’un enfant portant un diagnostic de
maladie ou d’un trouble sont impliquées des le premier jour ou elles apprennent le
diagnostic. En plus des responsabilités associées a la prise en charge d’un nouveau-né,
elles doivent prendre des rendez-vous avec des spécialistes et obtenir de nouvelles
informations. Ceci peut étre particulierement compliqué quand une famille doit
considérer des choses, telles que les soins d’autres enfants ou de membres de la famille,

les horaires de travail ou le transport (Sarimski, Hintermair & Lang, 2012).

Or, considérant déja tous les aspects ci-dessus mentionnés, les parents doivent également
faire face a la demande urgente des professionnels de santé de prendre une décision sur
les options d’intervention médicale. Etant donné leur manque de connaissances sur la
perte d’audition, ces parents se sentent souvent incapables de prendre de telles décisions

(Spencer, Erting & Marschark, 2000).

Concernant les choix médicaux, il est indispensable que les parents sachent de ce qu’il
s’agit. Tominska (2017), fait référence au projet OPERA, dont la finalité est de fournir
des informations précieuses sur les différentes possibilités desquelles les parents doivent
tenir compte avant de prendre une décision sur les aspects médicaux, langagiers et
communicatifs. Comme le soulignent Hyde, Punch et Komesaroff (2010), opter pour
I’implant cochléaire (IC) pour son enfant a des conséquences irréversibles ou inconnues
sur lui, surtout dans une situation de forte pression du personnel médical et de I’opinion

publique.
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Prendre la décision d’implanter son enfant, ¢’est premiérement choisir I’oralisme?, ce qui

est le choix de 90 % des parents entendants d’enfants sourds (Cuxac, 1986).

Comme 1’explique Meynard (1995), les parents veulent que leur enfant sourd parle
(oralisation) et entende, donc ils optent pour I’implant cochléaire. L’oralisation est une
méthode qui répond au désir de réparation ou de « normalisation » de I’enfant de la part

des parents.

Ces désirs de réparation de la déficience sont générés par la blessure narcissique
inconsciente que les parents subissent lors de ’annonce de la surdité. Il convient de
se rappeler que le fondement de I’amour parental pour I’enfant est constitué de la
projection du narcissisme des parents sur I’enfant. Si celui-ci s’avére anormal,
porteur d’une marque, les parents sont atteints jusqu’au plus profond d’eux-mémes
et tentent d’annuler leur propre blessure au travers d’une recherche de réparation de

I’enfant (Virole, 2006, p. 422).

L’arrivée d’un enfant sourd étant une réelle angoisse pour ces parents, le choix de
I’oralisme serait fait pour I’apaiser. C’est en tout cas ce qu’affirme Lavigne, (2003).
Quelques enquétes menées par Puch et Hyde (2011), relatives a la prise de décision
d’implanter son enfant, éclairent de maniére supplémentaire cette difficulté de faire un
choix. Les auteurs expliquent que les parents utilisent une gamme variée de sources
d’information, a travers des programmes d’IC, des audiologistes et des médecins ORL.
Les familles d’enfants implantés qui ont déja vécu cette expérience sont aussi une source
importante d’informations pour les parents qui se dirigent vers cette décision. Cela
conduit souvent a une surcharge d’informations, a des positions opposées, a de fortes
émotions, a un sentiment de confusion de masse et a un sentiment de débordement plut6t

qu’a l’assurance et a la clarté que les parents esperent trouver (Spencer, Erting &
Marschark, 2000).

L’analyse des enquétes menées par Puch et Hyde (2011), révele que de nombreux parents
auraient aimé avoir recu davantage d’informations, y compris sur les aspects sociaux ou
éducatifs et sur les modes de communication. Les résultats qualitatifs ont montré que
certains parents ont pris la décision d’implanter rapidement, généralement parce qu’ils

estimaient qu’un implant cochléaire était la seule fagon de permettre a leur enfant

3 Oralisme : « Les personnes sourdes qui s’expriment principalement en frangais oral » (Bedoin, 2012, p.
15).
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d’utiliser la langue orale et I’ouie. Nous savons toutefois que 1I’implant cochléaire n’est
pas un miracle, mais un outil (Fruchard, 2000). Les implants fonctionnent bien, mais les
enfants doivent avoir une connaissance solide de la LS avant I’implantation, car cette
langue est un support important, jusqu’a ce que I’enfant développe ses capacités en langue

vocale.

L’implant cochléaire est comme un bon instrument de musique. Avoir un bon instrument
aide, mais le chemin pour devenir musicien reste exigeant. L’enfant sourd a absolument
besoin de I’engagement soutenu de ses parents (Huon de Kermadec & Tresse, 2013,

p. 14).

Nous allons maintenant voir ce qu’est le Langage Parlé Complété (ou LPC) et pourquoi

il est 1ié a un choix d’éducation oraliste.

La place du LPC

Le LPC a une fonction spécifique dans une éducation oraliste. Ce n’est pas une langue,
mais un code manuel exécuté sur le visage qui permet aux enfants sourds d’accéder a tous
les phonémes de la langue parlé, les distinguant précisément afin de compléter la lecture
labiale. Pour les parents, il est souvent vu comme « miraculeux », leur permettant de

communiquer plus facilement en francais avec leur enfant.

La place de la Langue de signes

La LS peut devenir pour les parents entendants « la langue pour plus tard », comme la
nomme Millet (2003). Tant que I’enfant est dans ’apprentissage de la langue vocale,
certains parents n’envisagent pas 1’apprentissage de la LS possible. Cependant, pour
certains d’entre eux, cela est envisageable lorsque 1’enfant sera plus grand et qu’il aura
acquis un oral qu’ils jugent suffisamment bon. A I’opposé de cette « langue pour plus
tard », Millet (2003) nous montre 1I’exemple de la « langue du début ». Langue qui est
instaurée entre I’enfant sourd et les parents entendants dans les premiéres années de vie
de I’enfant afin de construire une communication, puis abandonnée par la suite lorsque le
niveau de francais est consideré comme suffisant pour communiquer. On observe alors
une instrumentalisation de la LS. Elle n’a plus qu’une valeur utilitaire. Elle devient un
support pour amener ’enfant sourd vers la langue majoritaire. On peut également
retrouver cette instrumentalisation lorsque la LS devient ce que I’on peut nommer « la

langue de 1’échec ». Elle devient la langue a laquelle les parents ont recours lorsque
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I’oralisation est insuffisante chez leur enfant. Dans ce cas la langue des signes représente

un échec de I’enfant qui ne parvient pas a parler correctement (Millet, 2003).
2.3.2. Les choix des parents sourds

La Féderation nationale des Sourds en France (FNSF) (http://www.fnsf.org/etre-

sourd/implant-cochleaire/) est de plus en plus préoccupée par le fait que les parents ne

recoivent pas une information équilibrée et bien documentée concernant la langue des
signes, la culture des sourds, ainsi que 1’enseignement bilingue en langue des signes
francaise (ou la LSF). Les parents doivent étre en mesure de faire un choix éclairé
lorsqu’ils doivent décider pour ou contre I’implantation. Il est fondamental que les
médecins et les travailleurs sociaux leur fournissent une information impartiale en
s’appuyant sur la perception fondée sur des preuves des recherches pluridisciplinaires
produites en collaboration avec le terrain et a la base des résultats scolaires réels. Cela
doit inclure I’accés a un sourd « modéle » et des informations sur la richesse de la culture

des sourds.

Fruchard (2007) informe que les parents Sourds avec une identité sourde optent pour une
non-implantation de leur enfant sourd. L’implant est plutot percu par les parents Sourds
comme représentant la vision médicale de la surdité, destiné aux parents qui veulent
« rendre » 1’audition a leur enfant, ce qui n’est pas le cas des parents Sourds, préférant
utiliser la LS pour communiquer. L’auteur déclare que cela est un déni. Concernant le

probléme de 1’oralité, Fruchard (2007), va jusqu’a dire que :

Le déni d’oralité de la part des sourds équivaut au déni de la surdité de la part des
entendants. Les sourdes identifient souvent le non-choix de la LS comme un déni
de surdité. On ne reconnait pas la langue, donc on ne reconnait pas 1’identité sourde
de I’enfant (Fruchard, 2007, p. 138).

Pour de nombreuses personnes sourdes, le choix de ne pas enseigner la LS a son enfant
peut étre compris comme le déni d’accepter 1’enfant tel qu’il est. Le choix d’implanter un
enfant est & leurs yeux une « réparation de la surdité », contraire & 1’acceptation de la

surdité comme culture.
Ces questions sont au cceur du 22° Congres internationale consacré a 1’éducation des
sourds a Athénes (2015). La conclusion de ce congrés a permis de constater que :
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[...] le temps des querelles idéologiques a évolué pour donner lieu a une nouvelle
préoccupation dans le monde éducatif, celle de s’adapter aux besoins des jeunes
sourds dans I’école inclusive ou intégrative, ordinaire ou spécialisée, afin de
proposer un type d’école qui corresponde au mieux a ceux qui en bénéficient

(Tominska, 2015,p. 21).

Nous avons parlé des tensions, nous allons les expliciter ici. Nous allons faire référence
a la LS pour parler de 1’éducation des jeunes sourds, ceci parce qu’il existe encore
quelques querelles concernant son utilisation. Cependant, la cause de ces conflits peut
également venir de 1’oscillation dans I’éducation des sourds qui, en Europe, se sont vu

interdire 1’utilisation de la langue des signes pendant plus de cent ans.

Comme ’affirme P’'UNESCO :

L’éducation doit étre un moyen de donner aux enfants comme aux adultes la
possibilité de devenir participants actifs de la transformation des sociétés dans
lesquelles ils vivent. L apprentissage doit aussi prendre en compte les valeurs,
les attitudes et les comportements qui permettent aux individus d’apprendre a
vivre ensemble dans un monde qui se caractérise par la diversité et le pluralisme
(Burger, 2017, p. 5).

La FSS se retrouve parfaitement dans cette idée de 1’éducation, mais rappelle qu’il est
nécessaire que la Suisse offre enfin une école véritablement bilingue — langue des signes,
langue parlée — aux enfants sourds et malentendants. Et, pour que cette école puisse
exister, il faut non seulement un véritable concept d’école bilingue, mais aussi des
formateurs en LS officiellement reconnus et des spécialistes avec un niveau de LS certifié
(Brochure FSS, 2013). Pourtant il n’existe aucune formation d’enseignants de la langue

des signes ou d’interpretes de cette langue, en Suisse romande.

2.3.3. L’importance du bilinguisme dans le contexte de la surdité

Nous avons vu que les choix de la langue différent selon le statut auditif des parents : les
parents entendants auront davantage tendance a utiliser la langue vocale avec leur enfant,
et les parents sourds la langue des signes. Ces choix sont également dus a la langue connue
par la famille. Cependant, plusieurs auteurs indiquent que le bilinguisme est le plus

favorable pour 1’éducation des jeunes enfants sourds. La FNSF insiste sur le fait que les
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approches éducatives doivent étre adaptées aux besoins individuels de I’enfant (Preisler,
2001) et a I’environnement personnel. Giezen (2011), explique clairement que les enfants
implantés devraient au moins bénéficier de 1’acces a la LS, car elle « peut fournir les
moyens pour I’interaction précoce et efficace entre parents et enfant ; [elle] peut fournir
des bases importantes pour le développement cognitif, linguistique et social »

(http://www.fnsf.org/etre-sourd/implant-cochleaire/).

Quand nous parlons ici de bilinguisme, nous faisons référence a la langue des signes en
opposition a I’oralisme, ou la communication est menée uniquement avec 1’utilisation de
la langue vocale, difficile d’accés a I’enfant sourd méme implanté. L utilisation de la LS,
comme langue d’enseignement et de travail dans le cadre des programmes d’éducation
bilingue, reste étroitement limitée. Si de nombreux parents sourds reconnaissent,
intuitivement, que la LS assure les mémes fonctions que n’importe quelle langue orale
(LO), ce n’est pas encore le cas de la majorité des parents entendants d’enfants sourds.
La recherche linguistique appliquée a la LS doit donc répondre aux questions que ces
derniers se posent. Une éducation bilingue permet a 1’enfant de développer des
compétences dans les deux langues. L’enfant sourd est alors une personne autonome dans
deux environnements linguistiques et sociaux, ce qui est considéré par les tenants du
bilinguisme comme une richesse supplémentaire pour lui. Cette richesse est jugée inutile
pour certains tenants d’une éducation oraliste exclusive et vécue comme une trahison par
certaines personnes sourdes s’exprimant uniquement en LS. Ces conflits de valeurs sont
clairement en lien avec des représentations qu’ont les différents acteurs des concepts de
normalité, de pathologie et de la médecine (Desjardin, Einsenberg & Hodapp, 2006).
Grosjean (1993), ajoute que le bilinguisme LS — LO semble étre la seule voie ouverte
pour apporter a I’enfant sourd une communication précoce avec ses parents, un
développement cognitif optimal, une acquisition de la connaissance du monde, un contact
linguistique avec le monde environnant, ainsi qu’une acculturation dans le monde des
sourds et dans celui des entendants. Dans le pays comme la Suisse, ou il y a une volonté
politique en matie¢re d’éducation de tous, vise le plurilinguisme, I’ignorance des langues

des signes en éducation d’enfants sourds surprend au moins.

Pour conclure ce sous-chapitre sur I’importance du bilinguisme, nous allons mettre en
lumiére une étude qui montre de bons résultats pour les enfants sourds ou malentendants
avec un bon niveau de LS. Elle révele un transfert positif entre les deux langues ou plus
des personnes bilingues, avec des avantages cognitifs et communicatifs. Bien que la
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langue parlée soit un attribut positif, les idées fausses sur les LS ont empéché les familles
de consideérer le bilinguisme comme une option viable pour leurs enfants sourds ou
malentendants. C’est un excellent exemple de la notion selon laquelle 1’utilisation de la
LS avec les jeunes enfants sourds en général, et les enfants ayant des implants cochléaires
en particulier, empéche le développement du langage parlé. Cette idée a prévalu malgré
I’évidence du contraire. Dans une étude sur 22 enfants avec des implants cochléaires,
d’age préscolaire en Sueéde ayant accés a une langue signée avant 1’implantation, les
chercheurs ont rapporté que ceux ayant les meilleures aptitudes orales avaient également
une LS bien développée (Preisler, Tvingtedt & Ahlstrom, 2002, cités par Sass-Lehrer,
2016).

Pour conclure ce sous-chapitre, nous posons les questions suivantes qui n’ont pas
nécessairement des réponses claires mais elles font partie de notre questionnement
professionnel : comment accueillir les enfants sourds de parents sourds ? Quels types
d’intervention leur proposer ? Quel type d’école ? Dans le sens de I’égalité d’acces a
I’éducation, les parents entendants d’un enfant sourd ont-ils les mémes choix que les

parents sourds ? Leurs souhaits et leurs besoins éducatifs sont-ils pris en compte ?

Ghesquiere et Meurant (2016), y répondent en nous montrant que, lors de I’inscription
d’un éléve sourd ou malentendant, les attentes des parents sont trés souvent sensiblement
différentes selon qu’ils sont sourds ou entendants. Et ce qui motive les uns peut aussi étre
ce que craignent les autres. Les parents sourds inscrivent leur enfant en classes bilingues*
en réponse aux lacunes de leur propre scolarité. Trés souvent, ils choisissent 1’école parce
qu’elle met un point d’honneur a rendre accessibles tous les cours, parce que la LS y est
présentée comme une langue a part entiére ayant toute son importance, parce qu’elle
propose une formation équivalente a celle offerte aux éléves entendants et parce que la
dimension de groupalité d’¢éléves sourds et malentendants en est I'un des piliers.
L’inclusion et la pratique du frangais oral ont de ’intérét a leurs yeux, mais ne se
retrouvent majoritairement pas dans les premiers critéres de choix de 1’école. D’ailleurs,
pour certains, la pratique du frangais sous sa forme orale peut méme les inquiéter, sans
doute en raison de leur vécu personnel. Les parents entendants n’ont en général pas les

mémes criteres de choix. S’ils inscrivent leur enfant a 1’école, c’est principalement parce

4 Dans le contexte de Belgique francophone, les auteurs parlent des classes bilingues de 1’enseignement
ordinaires — contrairement a une classe bilingue mais relevant de I’enseignement spécialisé a Genéve.
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qu’elle permet a cet ¢éléve de fréquenter un établissement ordinaire, majoritairement
composé de personnes entendantes qui inciteront leur enfant a parler le francais, tout en
lui offrant une infrastructure « sensibilisée » a la surdité. La dimension de groupalité leur
fait souvent craindre une certaine « ghettoisation » des sourds et malentendants, et la
langue des signes est plus que souvent ce qu’ils redoutent le plus. Ils ont en téte 1’idée
répandue, cependant non étayée, que la LS pourrait freiner les progres de leur enfant en
francais oral. (Ghesquiére & Meurant, 2016). Cette pratique a été menée en Belgique, ce
qui nous amene a nous questionner sur les prestations que la Suisse romande peut offrir
aux enfants sourds en age scolaire ainsi qu’a leurs parents, cette problématique est
ressortie a plusieurs reprises dans notre enquéte du terrain comme préoccupations des

parents.

2.3.4. La prise en charge en Suisse romande
Nous allons voir maintenant quelles sont les prestations que la Suisse romande peut offrir
aux parents et aux enfants sourds, quels sont les centres d’implants, les accueils

préscolaire et scolaire, ainsi que les thérapies proposees.

En cas de surdité importante, nécessitant un implant cochléaire, les enfants sont affectés
a I’un de ces cinq centres d’implantation : Béle, Berne, Lucerne, Zurich et Geneve. Les
interventions chirurgicales n’ont pas lieu a Lausanne. Néanmoins, un Suivi et une prise

en charge se font a la suite de I’implantation.

Apres le dépistage et le diagnostic, la suite de la prise en charge differe selon les régions.
Ci-dessous, nous faisons référence au projet OPERA. Selon Tominska (2017), ce dernier
est né de la nécessité d’harmoniser le systéme existant de soutien et d’éducation, au sens
large, pour les enfants sourds ou malentendants. Son but est de recueillir des informations
dans les sept cantons romands concernant les types de soutien mis a disposition des

enfants présentant une déficience auditive.
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Tableau 1. Centralized support in specialist facilities for children with hearing loss.

Types of centralized support for children
with hearing loss in specialist pedagogical | FR GE JU NE TI VD VS
and therapeutic centres

Specialist pre-nursery for deaf children (0-2)

Specialist nursery for deaf children (2—4) X

Parents-children meetings (0=2) X
Parents-children meetings (2=4) X
Specialist nursery class for deaf children (4-6) X X X
Cued Speech communication support (LPC) X X X
Sign language communication support (LSF) X X X X
Speech therapist (on site) X X X X
Psychomotor therapy (on site) X X X X
Psychological advice and support {on site) X X X X
School transport X X X X X
Help with the diagnosis (extended medical

diagnosis) X
Classes in a group of DHH children X X
Residential school setting

Mursery therapy group X X

Alber et al. (2012) (Tominska, 2017, p. 19).

Nous pouvons prendre connaissance ici des prestations disponibles dans le canton de
Vaud. Comme I’indique Tominska (2017), ses données sont de 2012, depuis,
I’intervention précoce et les différentes modalités de support ont évolué selon les cantons,
permettant la mise en place de modalités plus efficaces comme le Service éducatif
itinérant (SEI) surdité. La prise de conscience des manques existants dans la prise en
charge pédagogique a permis la mise en place du SEI spécialisé en surdité. Celui-ci ne
figure pas sur cette liste, mais est en vigueur dans le canton de Vaud.

Le secteur vaudois de la petite enfance spécialisé en surdité est rattaché a ’ECES. Comme
I’illustre le tableau 1, le canton de Vaud offre plusieurs prestations qui parviennent de

I’ECES.

Le secteur de la petite enfance offre plusieurs types de prestations : un accueil
parents-bébés de 0 a 2 ans, un SEI (0 a 4 ans) dans le milieu familial de I’enfant
avec les parents, un jardin d’enfants (2 a 4 ans) ouvert a temps partiel, des
prestations de logopédie, de psychomotricité et de soutien psychologique, ainsi
qu’une collaboration avec les garderies et jardins d’enfants vaudois accueillant des

enfants sourds ou malentendants. (Eap et al. 2009, p. 2).

Nous pouvons conclure ce chapitre en rebondissant sur les prestations qui sont offertes
dans le canton de Vaud grace au travail que les professionnels élaborent ainsi qu’aux

principes de I’intervention précoce.
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3. LES PROFESSIONNELS ET LES PRINCIPES DE
L’ INTERVENTION PRECOCE

Tout au long de ce chapitre, nous allons nous pencher sur le réle des professionnels, plus
précisément des pédagogues en éducation précoce spécialisée dans le domaine de la
surdité. En guise de conclusion, un sous-chapitre traitera de I’impact de la surdité sur le

développement de I’enfant.

Commencons donc par évoquer la place et la fonction des pédagogues. Ceux-cCi
accompagnent les parents ou la famille sur le chemin de la reconnaissance de la surdité,
de I’acceptation et de la connaissance de ses effets. Ils s’appuient sur les savoirs de la
famille par rapport a 1’éducation, leurs connaissances de la surdité afin de soutenir la
position forte, « du gestionnaire » des parents face au développement de leur enfant.
Méme si au début les connaissances en surdité des parents sont limitées, les pédagogues
doivent les encourager a se positionner comme les meilleurs connaisseurs de leur enfant
(Bouvet, 1987). lls les aident a mettre en place des outils qui permettent a I’enfant non
seulement d’anticiper les situations de la vie et des rencontres, mais aussi de recevoir de
I’information sur I’environnement et ainsi d’avoir I’occasion d’établir des liens entre les

différents contextes.
Les principes de I’intervention précoce sont définis dans cette description du SEI :

Le SEI offre une aide pédagogique et éducative a domicile aux enfants d’age
préscolaire qui présentent un retard, des difficultés dans leur développement ou un
handicap. Le but des activités proposées est de stimuler tous les domaines de
développement de I’enfant en tenant compte de ses difficultés personnelles :
motricité, relation, langage, communication, autonomie ou activités de la vie
quotidienne. Certains parents peuvent se trouver démunis, ils perdent confiance et
spontanéité dans une communication naturelle avec leur enfant, par le fait que celui-
ci ne les entend pas. Une information est donnée sur les moyens d’adapter la
communication a I’enfant. D’autres parents ont besoin d’étre confortés ou guidés
dans leurs idées, leurs représentations et leur savoir-faire. Le pédagogue s’attache

plus aux effets de la surdité qu’a la surdité en elle-méme (Eap et al. 2009).

L’objectif de I’intervention précoce dans le contexte de la surdité vise les apprentissages
de ’enfant mais aussi des parents : les parents doivent apprendre a utiliser de maniére
autonome des stratégies de communication pour améliorer le développement linguistique
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de leur enfant. Nous pouvons voir que les niveaux élevés de participation de la famille,
ainsi que la prestation de services d’intervention précoce de qualité et en temps opportun
tendent a étre les meilleurs prédicteurs des résultats optimaux du développement pour les
jeunes enfants sourds (Moeller, 2000, Calderon, 2000).

Tenons également compte du fait que ’intervention précoce est un travail d’équipe avec
le pédagogue et les parents. Comme I’indiquent Kirk, Miyamoto, Ying et al. (2002).,
Svirsky, Theoh et Neuburger (2004, cités par Desjardin, Eisenberg et Hodapp, 2006), la
participation des parents, ou « caregivers » dans la collaboration avec le professionnel est
essentiel. Il a été démontré que les parents favorisent 1’obtention de meilleurs résultats de
développement de leur enfant. Il est capital, par exemple en cas d’implant, que les familles
soient bien informées puis activement impliquées dans un programme d’intervention
précoce. La mission des professionnels d’intervention précoce est d’aider, de soutenir les
parents au cours de cette période critique. Ainsi, le renforcement des connaissances et des
compétences d’une famille dans la communication avec son enfant semble Etre
fondamentale, accroissant le sentiment de compréhension mutuelle de deux cotés.
Cependant, il existe un troisieme acteur dans cette relation de partenariat, 1’enfant sourd,
lui-méme. Les enfants eux-mémes peuvent aider ou nuire au développement de la
communication, en fonction de I’age auquel I’implant cochléaire est réalisé et le temps
de son utilisation. Leur progrés favorise 1’implication familiale et est moteur des

interventions plus ciblées, plus adaptées.

En conclusion, la participation active des parents est essentielle pour le développement
de leur enfant, c’est pour cela que nous résumons dans ce qui suit les étapes principales

de I’établissement et de développement de la communication en famille.
3.1. La relation parents-enfant aux premiers mois de vie de I’enfant

Nous parlerons ici de I’importance pour les parents d’assumer leur fonction, d’interagir
et de communiquer avec leur enfant pour son développement, ainsi que du role du

professionnel qui engage, soutient et aide les parents dans leur relation avec leur enfant.

D’un point de vue physiologique, la plupart des enfants, qu’ils soient sourds ou
entendants, possedent le méme potentiel neurologique dés la naissance (Marschark &
Hauser, 2008, cités par Sass-Lehrer, 2016). Mais chez un enfant avec une audition
normale, la perception des bruits et la production des sons conduisent le bébé a une

interaction avec 1’environnement. Cela leur permet a accéder a une série d’expériences
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sensorielles. L’acquisition du langage est généralement un processus naturel et spontané,
enrichissant tot le domaine de la communication de 1’enfant (Amaral, 1999). Cela motive
le nouveau-né a réagir aux sonorités de plusieurs facons différentes, révélant des
compétences a différents niveaux, qui sont construites a travers des écoutes et des appels.
Ceci favorise ’ouverture de 1’enfant a la communication. Ce type de réponse est crucial
pour la construction de son identité (Ainsworth, 1990). Comme le souligne Terhune
(1979) (référence par Monreal (1995)), la voix de la mere est une source de plaisir et de
confort. Le nouveau-né la reconnait et elle a la capacité de le calmer progressivement.
Cette «puissance » de D’autorégulation précoce contribue a la construction de la
permanence de 1’objet. Néanmoins, pour un enfant sourd, la déficience auditive altere ce
processus. C’est pour cette raison que, comme nous 1’avons vu, le dépistage précoce de

la surdité et un suivi par une équipe pluridisciplinaire sont essentiels.

Selon Sass-Lehrer et al. (2016), la famille exerce une influence considérable sur le
développement précoce des enfants. Des données scientifiques présentent régulierement
de nouvelles preuves de I’importance des premiers mois et années de vie et de la capacité
du cerveau infantile (Schiller, 2010). Des découvertes scientifiques convaincantes sur le
développement précoce du cerveau soulignent I’importance de la famille et de
I’environnement le plus proche, a la maison, en tant que principale source du
développement du bébé (Sass-Lehrer et al. 2016). C’est pour cette raison que le
professionnel joue un réle d’intermédiaire afin de soutenir, d’aider et d’engager les
parents dans leur fonction parentale. Comme déja mentionnée dans le premier chapitre,
I’intervention précoce montre aux parents que, indépendamment du diagnostic ou du
retard que présente leur enfant, il existe des actions a mener pour lui et avec lui. « Les
interventions précoces permettent aux parents de bénéficier rapidement d’un soutien et
d’une écoute qui les rendront plus aptes et plus forts a affronter la situation, inattendue de
leur enfant et pour trouver un nouvel équilibre de vie » (Chatenalat & Métral, 2009,
p. 39).

Au premier age, la communication multi-sensorielle suffit en effet au bien-étre de
I’enfant. D’autre part, c’est dés le début de la vie qu’existent les capacités perceptives et
motrices nécessaires a I’acquisition du langage. Le développement et I’affinement de ces
capacités ne peuvent se réaliser que dans la mesure ou I’enfant est exposé a une langue
accessible. En ce qui concerne la langue des signes (LS), I’enfant sourd est prét a se

I’approprier des le plus jeune age, mais son acquisition ne peut étre naturelle lorsqu’elle
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est inconnue, étrangere et étrange pour ses parents, qui sont de 90 & 95 % d’entre eux des

parents entendants (Sass-Lehrer, 2016).

Bowlby (cité par Delaroche, 2007), ajoute que le besoin d’interactions harmonieuses est
aussi vital que le besoin de nourriture, ce que confirme Barraco : « Le bébé se construit
dans le creuset des interactions, dans la triade formée avec sa mere et son pere »
(Delaroche, 2007 p. 105).

En conclusion, nous savons que la famille est cruciale pour le développement de 1’enfant,
que des interactions en leur qualité de stimulations riches, donc de qualité et leur
fréguence, sont fondamentales, et que la surdité peut empécher que ces interactions soient
« satisfaisantes ». Dés lors, le professionnel devrait accompagner les parents dans ce

cheminement d’acceptation du diagnostic de leur enfant.

3.2. Entre 6 mois et 2 ans

Nous allons résumer dans ce chapitre les apports théoriques parlant de comment le
professionnel et la famille travaillent aprés le diagnostic posé et comment sont mises en
place les diverses interventions. L’annonce de la surdité de I’enfant nécessitera le recours
a des professionnels, tant pour le suivi médical que pour I’apprentissage des moyens de
communication, et autres connaissances précoces visant la rentrée a 1’école et la suite du

parcours de I’enfant vers son autonomie.

Comme I’indique Spencer et al. (2000, p. 170), la perte émotionnelle ressentie par les
parents lors de 1’annonce du diagnostic avéré de leur enfant est compliquée, mais la
demande des professionnels de prendre une décision concernant les options
d’intervention précoce est urgente. Etant donné le manque de connaissances des parents
en matiéere de perte auditive, ils se sentent souvent incapables de prendre une décision.
Ce choix est frequemment présenté comme impactant de maniere permanente et insoluble
leur enfant. Cela peut conduire a une surcharge d’informations, a des positions opposées,
a des émotions fortes, a une confusion de masse et a une surenchére plutét qu’a une
assurance et a une clarté que les parents espérent trouver. Nous allons voir ci-dessous une

prestation qui aide les parents ainsi que leur bébé dans plusieurs domaines.

L’appareillage, I’implant cochléaire, I’éducation bilingue, oraliste ou la LS doivent étre
décides par les parents. Plusieurs professionnels de plusieurs domaines différents auront
des avis divers sur cela. La transmission d’informations pour une prise de décision est

primordiale aprés le diagnostic. Dés lors, nous souhaitons parler d’une prestation
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proposée dans le canton de VD, plus précisément a 1’Ecole Cantonale pour Enfants
Sourds, comme indiqué dans le tableau I, I’accueil parents — bébé. Comme 1’annonce Eap
et al. (2009), les pédagogues ainsi que les spécialistes sont a disposition des parents et de
leur bébé. L’équipe propose des activités ciblées en lien avec la surdité (guidance éveil
au monde sonore, présentation de moyens d’aide a la communication). L auteur indique

également que cet accueil permet aux parents de :

e Renforcer leurs compétences et leurs savoir-faire.

e S’armer contre un sentiment de solitude.

e Partager et échanger des expériences, poser des questions, mieux
comprendre la surdité et les besoins de leur enfant.

e FEtre encouragés et soutenus dans le processus de I’appareillage ou de
I’IC de leur enfant.

o Développer leurs compétences communicationnelles adaptées a la
surdité avec 1’apprentissage des signes et du LPC.

o Développer des réflexes sur le plan éducatif pour éviter a ’enfant de
vivre trop de frustrations liées au handicap (travail sur les notions
d’anticipation sur les besoins accrus d’informations).

Eap et al. (2009) ajoutent que cela aide a renforcer les compétences parentales, a
sécuriser les parents en cas de doute, a ouvrir des possibilités afin que leur relation
avec leur bébé puisse se construire aussi sereinement que possible (p. 4).

Comme nous avons pu le voir au long de ce chapitre, aprés le diagnostic de surdité, il est
nécessaire que les parents se décident sur la/les langues parlée(s), 1’éducation oraliste,
gestuelle ou bilingue et la mise en place de leur choix. Nous faisons ici uniquement
référence a ’ECES, étant donné que les enfants et leurs familles interviewées ont

fréquenté ce lieu d’intervention précoce spécialisée.

3.3. Entre 2 ans et 4 ans

Apres la décision des parents sur I’éducation et la/les langue(s), nous allons voir quelles

sont les progressions attendues de 1’enfant.

Loundon, Busquet, Denoyelle, Roger et Garabedian (2003), indiquent que, parfois, les
parents attendent des résultats immédiats vis-a-vis de I’implant de leur enfant.
Néanmoins, il est nécessaire de donner du temps, comme 1’affirment ces résultats sur la

perception de la parole. Chez I’enfant sourd, les capacités de perception et de
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compréhension de la parole se développent avec un décalage temporel par rapport a la
stimulation auditive. Apres quelques mois du port de I’implant par 1’enfant, il reconnait
les éléments suprasegmentaux de la parole comme le rythme, I’intensité. Aprés 1 a2 ans,
la reconnaissance d’un groupe connu de mots et de phrases simples est possible. La
capacité d’identifier des mots et des phrases hors contexte (liste ouverte) se développe
progressivement. Les résultats sur la production de la parole suivent le méme procédg, les
capacités de production vocale se développement en fonction de la réhabilitation auditive.
Le niveau d’intelligibilité a 2 et 5 ans en post-implant est significativement corrélé aux
performances perceptives obtenues. Cependant, il peut arriver que des difficultés du
développement du langage persistent, alors méme que la réhabilitation auditive est de
bonne qualité. Les progressions de chaque enfant suivent leur rythme, méme si parfois
cela parait lent pour les parents qui esperent des résultats dans I’immédiat. Pour certaines
familles, le progres lent de leur enfant peut correspondre a un deuxiéme deuil. D’autres
familles qualifient I’implant de « miracle ».

Nous allons voir ci-dessous quel impact a la surdité sur le développement de I’enfant. Des
recherches montrent que plus tdt nous intervenons, plus cela est favorable pour le

développement de I’enfant.

3.4. Les apports récents des neurosciences

Nous allons étudier ici les apports des neurosciences afin de comprendre le
développement de I’enfant sourd.

« La perte auditive a un effet dévastateur sur le développement du langage, entrainant
d’importantes difficultés de communication, lesquelles vont retentir sur le développement

cognitif, affectif et psychosocial » (Lauwerier, Lenclave et Bailly, 2002, p. 140).

Comme le montrent les recherches récentes en neurosciences, la présence ou I’absence
de stimulis sensoriels précoces affectent les synapses et les voies métaboliques. Lorsque
la stimulation se produit, ces connexions sont conservées, mais quand un nourrisson est
privé d’interaction, de communication et de langage, le cerveau élimine les connexions
inutilisées (Hawley, 2000, cité par Sass-Lehrer, 2016). Avec le temps, la plasticité
cérébrale change. Bien que certaines structures restent malléables, d’autres sont moins
réactives au fil du temps. Pour I’enfant sourd, écouter, voir et interagir avec ses parents
et les pédagogues dans son environnement familial, contribuent a fagonner et & maintenir

les structures du cerveau qui servent de fondement a 1’acquisition du langage et a tout
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apprentissage futur (Hawley, 2000) (Sass-Lehrer, 2016). Sharma, Dorman et Spahr
(2002), déclarent que, «en I’absence de stimulation normale, il existe une période
sensible d’environ 3 a 5 ans pendant laquelle le systéme auditif central humain reste au
maximum plastique » (Sass-Lehrer, 2016, p. 237). Parce que le processus d’élimination
des synapses naturel est 1i¢ a la qualité et a la quantité d’expositions précoces au langage,
la situation des enfants sourds et recevant un apport linguistique uniquement via la voie
auditive sans 1’aide de technologies d’écoute appropriées suscite des inquiétudes quant
aux effets potentiels que cet apport a sur leur cerveau en développement (Bavalier, Dye
et Hauser, 2006, cités par Sass-Lehrer, 2016). Cette situation souligne 1I’importance de
fournir un accés complet a la langue vocale grace a [’utilisation de technologies
prothétiques optimales, néanmoins 1’appareillage en lui-méme ne suffit pas pour que
I’enfant puisse développer ses capacités langagiéres. Le suivi des professionnels est

nécessaire.

Continuons sur 1’importance de la communication pour les enfants. Courtin (2002),
indique que plusieurs études ont constaté deux choses : la premiére démontre que les
enfants sourds de parents sourds ont un développement cérébral identique a celui des
enfants entendants (particulierement sur les aires cérébrales dévolues a la réflexion : les
aires frontales). La deuxiéme souligne que, chez les enfants sourds de parents entendants,
on note parfois un développement et une maturation de ces aires frontales moins bons.
Ces enfants sont alors considérés par I’auteur comme « neurologiquement a risque ». Les
enfants sourds, généralement ceux dont les parents sont sourds et qui ont acces a la LS
dés leur naissance, présentent un développement identique a celui d’un enfant entendant
de parents entendants. On peut penser gque cette variable linguistique est primordiale. Bien
str, tous les enfants sourds ne naissent pas de parents sourds signeurs ; seuls 4 % d’entre
eux le sont (Mitchell & Karchmer, 2004). Mais ils donnent une idée du potentiel des
enfants sourds en général, une idée des possibilités, méme si « le mythe des enfants sourds
de parents sourds comme référents ultimes » tend a se briser. Ainsi, les parents non
signeurs doivent pouvoir apprendre la LS et échanger pendant un certain temps avec leur
enfant par un mélange de syntaxe francaise et de vocabulaire signe. Et, pourtant, ces
enfants développeront d’eux-mémes des structures apparemment plus proches d’une
langue signée, la LSF, que de la langue orale. Nous voulons insister sur le fait que, méme

maladroite, la communication s’établira et aménera 1’enfant a développer ses capacités
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cognitives langagicres de base, par 1I’échange, et ses aptitudes métacognitives et sociales

(Schick, 2007, p. 214).

3.4.1. L’impact de la surdité sur le développement cognitif de 1’enfant

Peterson et Siegal (1995), suggérent qu’un manque précoce d’expériences
conversationnelles sur les états mentaux d’autrui, durant la période critique de
développement du cerveau, peut étre trés dommageable. Ainsi, il convient de s’assurer
que les enfants sourds qui ne communiquent que par signes peuvent, aussi précocement
que possible, rencontrer des interlocuteurs connaissant bien cette langue avec qui les
échanges seront faciles et riches (d’ou I’importance de former 1’entourage familial). Pour
Moores (1987), les difficultés rencontrées par les enfants sourds dans les apprentissages
scolaires ne seraient pas liees a des déficiences cognitives, mais plutét au fait que les
éducateurs ne savent pas mettre a profit les capacités des enfants sourds (Lauwerier,
Lenclave & Bailly, 2002).

3.4.2. Le développement social et la surdité en lien avec la communication et le langage
Les recherches autour du jeu symbolique ont comme but d’apprécier le niveau de
communication des enfants ainsi que leur engagement social avec d’autres enfants. Casby
et Mc Cormick (1985), ont étudié les relations entre jeu symbolique et performances
langagieres chez 20 enfants sourds agés de 37 a 69 mois. Les résultats de cette recherche
montrent que les enfants ayant des habiletés a communiquer plus développées s’engagent
plus facilement et spontanément dans des jeux symboliques que les enfants qui présentent
un plus grand retard dans le développement de la communication. L’influence des modes
de communication et d’éducation sur les comportements cognitifs et sociaux dans le jeu
a également été étudiée par Cornelius et Hornett (1990) chez des enfants sourds en age
préscolaire. Les enfants qui utilisaient la LS dans leur classe présentaient des niveaux de
sociabilité dans les comportements de jeu plus élevés et des niveaux d’agressivité plus
bas que les enfants utilisant uniquement le langage oral. 1ls se montraient également plus
créatifs dans leurs comportements de jeu, s’engageant dans de longues périodes de jeu du

« faire semblant » par petits groupes.

Cependant, il est nécessaire de savoir que tous les enfants sourds sont différents, comme
le rappellent Lauwerier et al. (2002). La plupart des études s’accordent sur le fait que le
développement cognitif des enfants sourds ne différe pas de celui des enfants normo-
entendants. Outre les facteurs propres a la deficience auditive (degré de perte auditive et
age de dépistage et des mesures d’aide), d’autres facteurs liés a I’environnement (support
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parental, méthodes d’éducation) semblent également impliqués dans le développement
cognitif. C’est-a-dire que la place faite a 1’enfant sourd et les mesures adoptées par la
famille ainsi que par les professionnels de santé et de I’éducation peuvent influencer son

évolution soit favorablement, soit défavorablement.

Tout au long de ce chapitre, nous avons fait référence aux éléments dont les
professionnels doivent tenir compte selon les différents moments de la vie de I’enfant,
ainsi qu’a I’éventuel impact de la surdité sur le développement cognitif, socioaffectif et
langagier de 1’enfant sourd. Nous décidons de conclure ce chapitre en nous appuyant sur
Moeller (2000), qui a constaté que I’engagement familial est un facteur important de
développement de I’enfant. C’est pour cette raison que nous nous intéressons a cette

dimension déterminante dans notre recherche et notre travail.
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PARTIE Il. PROBLEMATIQUE ET QUESTIONS DE
RECHERCHE

Il est compréhensible que 1’usage des gestes puisse avoir une influence favorable
méme sur ’acquisition de la langue. Ils permettent une communication précoce de
I’enfant avec 1’entourage familial. Ceci est déja un facteur positif, du point de vue
général, des relations avec celui-ci (encore que les tout premiers échanges se situent
sur un plan plutét symbolique). Plus spécifiquement, ils conférent une réalité et un
intérét aux échanges réalisés avec un instrument disponible de communication : on
comprend que I’enfant soit encouragé a réaliser ces échanges dans la mesure ou
I’instrument est une appréhension et un usage aisé et gratifiant pour lui (Lepot-
Froment & Clerebaut, 1996, p. 229).

Cet extrait nous explique I’importance d’établir des échanges avec la famille. L utilisation

de la langue des signes est favorable pour qu’ils puissent se faire positivement.

Nous savons que la rapidité du diagnostic pour une intervention influence le
développement de la communication de 1’enfant en famille. Deux variables peuvent
changer la perception parentale — le diagnostic (précoce ou tardif) et les statuts auditifs
des parents (parents entendants d’un enfant sourd ; parents sourds d’un enfant sourd ;
parents sourds d’un enfant entendant). La recherche contient des entretiens avec les
parents d’enfant sourd dont la surdité a été diagnostiquée rapidement et ceux pour qui ce
diagnostic a été posé tardivement. Nous posons 1’hypothése que le diagnostic précoce vs
diagnostic tardif influence le développement cognitif, social et affectif de I’enfant. Cela
aura également de la répercussion dans la relation de la communication et des interactions
avec l’enfant en famille ainsi que le choix (ou la recherche) des moyens de
communication en commun. Nous posons également I’hypothése qu’en fonction du statut
auditif des parents, I’importance qu’ils accordent a la surdité, a la communication et aux
interactions avec leur enfant changent. Pour les parents sourds la surdité de leur enfant
peut-étre attendu, voir méme désiré, ils se focalisent plut6t vers une vision culturelle, les
interactions et la communication sont faites de fagon naturelle en Langue des Signes,
contrairement aux parents entendant qui souhaitent « réparer » la surdité de leur enfant,

se focalisant plutdt vers une vision médicale et thérapeutique.

Comme indiqué dans la partie théorique, le diagnostic précoce et I’intervention précoce

sont essentiels pour la plasticité cérébrale, ainsi que pour des stratégies de
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communication, interactions pour les parents entendants d’un enfant sourd qui sont

souvent démunis.

« La période néonatale est cruciale ou se nouent les premiéres relations et interactions
précoces, dont tous les spécialistes de la petite enfance savent le caractere indispensable

pour la construction de la personnalité, de 1’attachement » (Delaroche, 2007 p. 109).

Moeller (2000) affirme que I’implication des parents du jeune enfant sourd a des
répercussions principalement au niveau psychoaffectif. Ceci est corrélé de facon
significative a deux variables : 1I’dge de prise en charge et le niveau d’implication
familiale. Comme nous I’avons déja vu, cette implication a un role indispensable pour le
développement de I’enfant. Cependant, notre questionnement de base est attaché a ce que
les parents pensent de leur implication au long du développement de leur enfant:
établissent-ils des liens entre le développement de leur enfant et la communication en
famille ? Pensent-ils que le fait de ne pas avoir une communication ou d’interactions a un

impact sur le développement de leur enfant ?

Selon Huon de Kermadec et Tresse (2013), le role de I’information donnée aux parents
dans I’implication parentale est le plus significatif de ce travail de recherche. En effet, un
quart de I’implication parentale est expliqué par I’information qui leur est fournie. Cela
peut étre di au fait que ladite information agit sur les divers aspects de 1’implication
parentale : la sensibilisation a la surdité et au développement normal du langage leur
permet de mieux comprendre les difficultés propres de leur enfant. En complément de
soutien et de conseils (Monfort, 2010), rajoute que ces modalités pourraient les aider a
sortir progressivement de la sidération liée au diagnostic de surdité, et contribuer a agir

pour I’acceptation de celui-ci.

Selon Young et al. (2006, cités par Huon de Kermadec et Tresse, 2013), pour pouvoir
faire un « choix éclairé » et prendre des décisions, notamment au niveau du mode de
communication avec I’enfant, les familles ont besoin d’informations complétes,
pertinentes, neutres et documentées, qui leur permettraient de s’impliquer dans le projet
personnalisé de I’enfant. Cet investissement aurait alors un effet sur le développement

psychoaffectif, cognitif et langagier de I’enfant (Moeller, 2000).

Le statut auditif des parents est pour nous un facteur important, notamment dans
I’intervention précoce aupres de familles et dans notre recherche : nous disposons d’une

population différenciée a ce niveau qui comprend des parents Sourds qui ont un enfant
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sourd et un enfant entendant; et les parents entendants ayant un enfant sourd. Cette
distribution facilite ou empéche le développement de la communication et des
interactions parents-enfant, ce qui sera investigué dans ce travail a travers les dires des

parents, lors des entretiens semi-directifs.

Nos questions de recherche s’intéressent aux interactions et a la communication entre les

parents et enfants dans le contexte de la surdité. Nous les posons de maniere suivante :

» Quelle importance les parents accordent-ils a lacommunication et aux interactions
avec leur enfant sourd ?

» Quelles fagons de  communiquer/interagir mentionnent-ils? Comment s’y
prennent-ils ? Quels moyens de communication mentionnent/utilisent-ils ? Qu’en
disent-ils de leur facilité/difficulté ?

» Quels liens font-ils entre le développement de la communication avec leur enfant
(interactions harmonieuses et fréquentes) et le développement global de celui-ci

(cognitif, affectif, social) ?
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PARTIE Ill. METHODOLOGIE

Notre cadre méthodologique comprend les chapitres suivants : 1’approche, ou nous
expliquons que notre étude est de caractere qualitatif, les participants, les critéres de
sélection des participants, les modalités de recrutement, le profil des trois familles, les
méthodes de récolte des données, ainsi que la procédure d’enquéte et d’analyses des

données.
3.1. La présentation de I’approche

La présente étude est une recherche qualitative ayant pour objet de comprendre les
phénomenes tels qu’ils se présentent dans le milieu naturel. Elle est qualitative, car les
perspectives interprétatives s’ancrent dans une tradition épistémologique qui est
fondamentalement interprétative, dans le sens ou elles s’intéressent aux dynamiques selon
lesquelles le monde social est expérimenté, vécu, produit, compris, interprété. Ces
recherches qualitatives travaillent avec des données subjectives sur les significations que
les acteurs donnent a leurs propres vies et expériences ainsi que sur les différentes lectures
qu’ils font de leurs mondes et du monde. Elles travaillent donc avec des données
complexes, flexibles, sensibles au contexte social et culturel dans lequel elles sont
produites (Anadon & Zajc, 2009).

Cette recherche est de caractére inductif et déductif a la fois, comme souvent les
dispositifs de recherches en sciences de 1’éducation le sont (Saada-Robert et Balslev,
2006 ; Moro, Chatelanat & Saada-Robert, 2002). Son caractere inductif est marqué par
I’imprégnation dans le terrain du chercheur, ainsi que par sa connaissance du contexte de
la surdité et des participants (pour deux des trois familles choisies). Son caractere déductif
est souligné par la préparation «théorique » du passage sur le terrain, au niveau de
I’approfondissement conceptuel, mais aussi méthodologique. Cette préparation se décline
en: 1. Une préparation des canevas d’entretiens semi-directifs; 2. Une utilisation
objectivée du journal de bord, afin de croiser les données et les connaissances préalables
des familles avec les données obtenues a travers les entretiens; 3. Une analyse

systématique des contenus et leur croisement avec les autres sources disponibles.

Cette recherche se caractérise également par une approche compréhensive qui vise a
« explorer la maniére dont une expérience de vie a été ressentie et comprise par la

personne qui 1’a vécue » (Blais & Martineau, 2006, p. 7).
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Cette approche sera investiguée a travers les entretiens semi-directifs avec les familles
afin de connaitre et de comprendre les opinions des personnes interviewées, leurs points
de vues, leurs préoccupations. Selon Blanchet et Gotman (2007), la méthode de I’entretien
permet de faire « [...] appel au point de vue de I’acteur et donne a son expérience vécue,
a sa logique, a sa rationalité, une place de premier plan » (p. 20). En réalité, ce sont les
propos des parents et le sens, la valeur, la représentation qu’ils attribuent a la relation avec
leur enfant sourd, au choix de la communication et aux interactions adoptées. Ainsi,
« L’enquéte par entretien est [...] particuliérement pertinente lorsque I’on veut analyser
le sens que les acteurs donnent a leurs pratiques, aux événements dont ils ont pu étre les
témoins actifs [...] » (Blanchet et Gotman, 2007, p. 24). De ce fait, sur la base de leur
discours, de leur mise en mots, nous espérons pouvoir mettre en lumiere les différentes
représentations auxquelles les parents se rattachent et se réferent pour expliquer leurs
vécus liés a la découverte de la surdité de leur enfant (précoce ou tardive), I’évolution de
leur compréhension de la surdité et leurs choix, en lien avec le développement de leur

enfant sourd.
3.2. Les participants

Trois familles ont participé a cette recherche. Deux sont composées de parents entendants
ayant un enfant sourd ; une a été confrontée a un diagnostic tardif et I’autre a un diagnostic
précoce. La troisieme famille est composée de parents Sourds ayant un enfant sourd
diagnostiqué précocement, et un enfant entendant dit « CODA ». Ces trois familles

résident en Suisse romande dans le canton de Vaud.

3.2.1. Les critéres de sélection des participants

Les critéres de choix étaient les suivants :

- présence dans la famille d’un enfant ayant recu le diagnostic de surdité
tardivement ;
- présence dans la famille d’un enfant ayant recu le diagnostic de surdité
précocement ;
- présence dans la famille d’un enfant entendant avec des parents Sourds ;
- parents Sourds ayant un enfant sourd.
3.2.2. Les modalités de recrutement
Selon Poisson (1991, cité par Solovyeva, 2016, p. 49), dans le type d’études qualitatives,
le chercheur est « un premier instrument de recherche ». Sa neutralité est donc impossible
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dans cette démarche, ou sa subjectivité est «inhérente au role capital que joue le

chercheur en tant qu’instrument de recherche ».

Les deux familles entendantes d’enfants sourds ont été sélectionnées avant 1’initiation de

cette recherche : elles font partie du suivi de stage réalisé par 1’auteure de ce travail a

I’ECES.

Pour la sélection des parents Sourds ayant un enfant sourd ainsi que des parents Sourds
ayant un enfant entendant, nous avons demandé¢ 1’autorisation a I’ancien directeur de
I’ECES d’accéder librement aux coordonnés des familles, en tant que collaboratrice au
sein de ’ECES, I’auteure de ce mémoire a acces aux coordonnés des familles ainsi nous
les avons contactées pour leur proposer de participer a cette recherche. Nous avons
expliqué a toutes les familles quels étaient 1’objet de cette étude et la modalité de recueil
des données par entretiens.

3.2.3. Les profils des trois familles

Les données ci-dessous relatives aux familles participantes et a leurs enfants ont été
anonymisées pour étre présentées dans le tableau II. Elles font état de 1’dge au moment

du diagnostic et des moyens de communication utilisés dans la famille.
Famille A

Le papa est d’origine serbe. Il fait partie de la treizieme génération de Sourds profonds
de sa famille. La maman a une surdité dont nous ignorons le degré, car elle n’a pas su
répondre , ses parents a elle sont entendants. Ils ont deux enfants, Alex, 4gé de quatre ans
au moment de ’entretien, et Mirco, un nourrisson entendant de deux mois. Leur moyen

de communication est la LSF.
Famille B

La deuxieme famille participante est d’origine marocaine. Les parents sont entendants et
leur enfant, Yasmine, a ét¢ diagnostiquée tardivement. Atteinte d’une surdité profonde,
la fillette est implantée des deux oreilles. Les parents utilisent 1’arabe, le frangais et la LS

pour un support linguistique.

Famille C
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La troisiéme famille est d’origine iraquienne. Sacha a une surdité profonde. Il a été

diagnostiqué rapidement et implanté du c6té droit (au moment de 1’entretien). La famille

n’utilise pas de signes et renforce la langue orale : le kurde ainsi que le frangais.

Voici la synthése des profils des familles :

Tableau Il. Profils des familles

Dépistage
Parents )
) néonatal +
Famille A Sourds/ enfant | ] Alex LSF
diagnostic
sourds .
précoce
Parents o
) Dépistage )
Famille A Sourds/ enfant | Mirco LSF
néonatal
CODA
Parents
) Deux ans et ) Oral avec le
Famille B entendants/ ) Yasmine )
demi support de signes
enfant sourd
Dépistage
néonatal et
Parents ) )
) diagnostic
Famille C entendants/ o Sacha Oral
confirmé
enfant sourd
entre 6 et 7
mois
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Comme nous le pouvons constater, les trois familles ont des statuts auditifs différents :
parents ententands vs parents Sourd. Les familles dont les parents sont entendants,
présentent ont une particularité distincte étant donné que pour la famille B, Yasmine a éte
diagnostiquée tardivement et que pour la famille C, Sacha a été diagnostiquée
précocement. Nous pouvons également voir les modes de communication utilisés dans

les différentes familles.

3.3. Les méthodes de récolte des données

Trois méthodes de recueil de données ont été utilisées afin d’obtenir les réponses aux

questionnements de cette recherche.

La premiére est une étude sur le terrain préalable a la recherche, effectuée en cours de
stage, a travers un journal de bord. Ce journal ainsi que le rapport de stage permettront de

compléter les données obtenues par I’entretien et 1’auto-évaluation des parents.

La deuxiéme méthode consiste en des rencontres avec les trois familles, congues comme

les entretiens semi-directifs.

Finalement, la troisiéme correspond a 1’auto-évaluation de I’implication parentale faite
directement aprées la rencontre pour ’entretien. Il s’agit de I’opinion des familles quant a
leur implication au niveau de la prise en charge de leur enfant, tenant compte de
I’acceptation et la compréhension du diagnostic de surdité ; I’adaptation familiale ;
I’étendue de I’investissement familial ; la participation aux sessions de I’intervention

précoce spécialisée a domicile, ainsi qu’a la communication parents — enfant.

3.3.1. L’¢étude préalable du terrain

Les familles B et C font partie du suivi de stage que la chercheuse a réalisé a I’ECES.
Une récolte d’informations sur une durée de six mois a été effectuée durant son stage. Ces
deux familles ont été sélectionnées, car elles présentaient les criteres qui semblaient les
plus adéquats pour la présente recherche : une famille avec des parents entendants ayant
un enfant sourd dont le diagnostic a été effectué tardivement, et une famille avec des

parents entendants ayant un enfant sourd avec un diagnostic précoce.

3.3.2. Les entretiens avec les familles
Nous avons choisi comme recueil de données des entretiens semi-directifs

compréhensifs : nous disposions d’un certain nombre de questions guides, relativement
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ouvertes. Cette méthode nous amene a davantage de liberté pour la recherche, mais aussi
pour I’enquéte. Nous nous contentons de recentrer I’entretien sur les thémes qui nous
intéressent quand I’entretien s’en écarte, et de poser les questions auxquelles I’interviewé
ne vient pas par lui-méme. Comme 1’énoncent Giroux et Tremblay (2002), «[...]
I’intervieweur amene 1’interviewé a aborder un certain nombre de sujets incontournables

tout en lui permettant de s’attarder sur ceux qu’il juge plus importants et significatifs »
(p. 149).

Selon lzard (2010) :

L’intervieweur détermine, avant I’entretien, un certain nombre de themes ou de
questions a explorer. Au cours de I’entretien, il veille a ce que I’ensemble des points
soient abordés par I’interviewé, méme dans un ordre qui peut étre différent de celui
prévu par ’intervieweur. Si I’intervieweur s’apercoit que des points ne sont pas
abordés spontanément par ’interviewé, il peut alors intervenir directement par une
question ouverte pour obtenir I’expression désirée. Au cours de ce type d’entretien
et durant I’exploration de chaque théme ou question, 1’attitude de I’intervieweur
reste la plus « non directive » possible : interventions de type écoute empathique,
reformulation, ou éventuellement question ouverte pour faciliter I’expression sans

pour autant suggérer des pistes de réponse ou manifester un quelconque jugement
(p. 4).

En étant en accord avec Kaufmann (2004), nous avons essayé de respecter au maximum
le rythme de parole de nos interviewés en leur accordant aussi la liberté de s’exprimer en

prenant la précaution suivante :

L’enquéteur débutant ne doit pas avoir peur des silences : s’il les comble trop vite,
il n’a guére le temps de trouver la bonne question, et il ne permet pas a son

interlocuteur de se laisser aller au gré de sa pensee et de la développer (p. 50).

3.3.3. La construction de |’entretien

Afin de préparer notre canevas d’entretien, nous avons utilisé¢ le modéle de I’implication
parentale élaboré par Moeller (2000), porté sur cing themes: 1) L’acceptation et la
compréhension du diagnostic de la surdité ; 2) L’adaptation familiale ; 3) L’étendue de
I’investissement familial ; 4) La participation aux sessions de 1’intervention précoce a

domicile ; 5) La communication parents/enfant.
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Voici les cing axes de Moeller adaptés a notre contexte :

Tableau I11. Catégories de questions posées aux parents, par axe.

Présentation

Age des parents de I’enfant, moment du diagnostic,
degré de la surdité, avec implants cochléaires ou

d’appareils auditifs, langue maternelle des parents.

1% axe:
L’acceptation et la compréhension

du diagnostic de la surdite.

Importance d’un diagnostic précoce.

Vécu des parents.

Préoccupations lors du diagnostic de la surdité de leur
enfant entendant.

Interactions et la communication.

2% axe :

L’adaptation familiale.

Adaptation familiale.

Annonce de la surdité¢ ou de I’audition a la famille
ainsi gue ses reactions.

Communication avec IC ou appareils auditifs.

Aménagements dans la vie quotidienne.

3% axe:
L’étendue de [D’investissement

familial.

Changement et soutien de la famille.

Connaissance d’autres modalités de communication.

4° axe :

Les professionnels et la famille.

Participation des parents avec leur enfant aux sessions
de SEI.
Implication des parents sans la présence du

pédagogue.

5¢ axe :

La communication parents/enfant.

Importance de la communication et des interactions
(point de vue des parents).

Influence de la communication et des interactions sur
le développement de leur enfant.
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Ces axes sont en lien avec les autres données, car ils montrent le suivi du dépistage de la
surdité jusqu’a 1’acceptation, 1’adaptation, le travail effectué¢ pour soutenir la
communication. Ces axes constituent la continuité du fil rouge, du chemin de la famille

face a la surdité de leur enfant.

Deux exemples du canevas ont été élaborés: la premiere version (version type)
correspond aux parents entendants ; elle implique des questionnements avec le but de
savoir si les parents connaissaient la surdité avant le diagnostic de leur enfant. Or, ces
questions sont inutiles pour la famille A, dont les parents sont Sourds, avec une forte
identité de la culture Sourde. Des lors, nous avons décidé de mener un deuxieéme entretien
avec de petites modifications, le canevas d’entretien version type pour les parents
entendants, et une version adaptée aux connaissances préalables des parents Sourds. Nous
avons également interrogé les parents Sourds sur le ressenti lors de la naissance de

I’enfant entendant (les deux versions figurent en annexe).

Les entretiens ont ainsi comme objet principal de questionner la trajectoire parentale face
a la surdité de I’enfant. Quel a été le role de la famille, des professionnels, et surtout
qu’elle est I’importance de la communication et des interactions de leur point de vue ? Du
dépistage au diagnostic, quel a été leur ressenti ? Comment ont-ils percu la surdité ?
Comment la pergoivent-ils actuellement ? Quelles ont été leurs ressources pour faire face
a cette situation ? Quelles adaptations la famille a-t-elle pu mettre en place pour faciliter
les interactions et la communication ? Quel est le role de la famille au milieu de ces
sentiments multiples ? Nous abordons dans les entretiens les sessions SEI (séances sans
le pédagogue a cété), quelle est leur réelle implication parentale quand les professionnels

ne sont pas a leur coté ?

Au long des entretiens, nous évoquons la communication et les interactions. Nous
demandons aux parents leur avis sur I’importance des interactions et de la communication

pour le developpement de leur enfant.
3.3.4. Le questionnaire d’autoévaluation de Moeller, (2000)

Selon Moeller (2000), I’implication des parents du jeune enfant sourd a des répercussions
principalement aux niveaux psychoaffectif et langagier et que le niveau élevé de
participation familiale peut atténuer les effets dus a une prise en charge tardive.

On obtient pour chaque indice un score d’implication de 1 (faible) a 4 (¢élevé), la somme

des scores obtenus permet un score total d’Implication Parentale.
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Les parents devaient eux-mémes s’autoévaluer sur les cinq thémes présentés ci-dessus,
ceux-ci étant les mémes que ceux des canevas d'entretien de recherche :

1 — I’acceptation et la compréhension du diagnostic de surdité ;

2 — I’adaptation familiale ;

3 —1’étendue de I’investissement familial ;

4 — |a participation aux sessions de I’intervention précoce spécialisée a domicile;

5 — la communication parents — enfant.

3.3.5. La procédure d’enquéte et d’analyse des données

Trois entretiens ont été conduits afin de comprendre la trajectoire de chacune des familles.
Les deux parents ont participé aux entretiens, sauf pour la famille C, ou seule la maman
était présente. Chacun des entretiens a duré entre une heure et une heure et demie chez
les familles. Nous avons recouru a une interprete de langue des signes francgaise, pour
I’établissement de la communication entre I’interviewer et la famille A. Les trois
entretiens ont été enregistrés audio et la transcription des entretiens ont été effectues en

faisant attention a ce que celles-ci soient au plus proche de la réalite.

52
Céline Firmino Tiago



PARTIE IV. RESULTATS ET ANALYSES

« La meilleure question n’est pas donnée par la grille : elle est a trouver a partir de ce qui

vient d’étre dit par I’informateur » (Kaufman, 1996, p. 48).

Les resultats de cette recherche sont présentés de la maniére suivante : premiérement,
nous exposerons chaque famille tout en effectuant une synthese du déroulement de
I’entretien. Ensuite, les similitudes et divergences des résultats des entretiens seront mises
en évidence de fagon détaillée. En troisieéme lieu, I’auto-évaluation de chaque famille sera

révélée.
4.1 - Synthése du déroulement des entretiens

4.1.1 La Famille A
« La langue qui lui permet d’étre en interaction avec le monde, ¢’est la LSF », déclare le

papa de la famille A.
Contexte familial
Alex est un gargon atteint d une surdité bilatérale profonde. Il porte des appareils auditifs.

Il est I’ainé d’une fratriec de deux enfants. Son petit fréere de deux mois est entendant

(enfant CODA). Le papa a 30 ans et la maman 32 ans.

Le papa est également sourd profond ; il fait partie de la treiziéme génération de Sourds
profonds dans sa famille. Concernant la maman, nous ignorons son degreé de surdité, car
elle n’a pas su répondre a cette question lors de I’entretien. L’identité Sourde et la culture

Sourde sont trés présentes dans cette famille.

A la naissance d’Alex, les OEA ont été pathologiques ; il ne réagissait a aucun son.
Quelques mois plus tard, a 7/8 mois environ, les médecins ont officiellement annoncé

qu’il était sourd profond.

Le papa est d’origine Serbe, la maman d’origine suisse. La langue maternelle du papa est
la LS serbe et celle de la maman le frangais parlé, car ses parents (grands-parents
maternels d’Alex) ont privilégié le LPC et les méthodes oralistes. A la maison, ils

communiquent en LSF.
Synthése de ’entretien

Pour ’entretien, nous avons fait appel a une interpréte en LSF.
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L’entretien a lieu au domicile de la famille. Il est trés différent des entretiens menés avec
les familles entendantes. La barriere communicationnelle nous a dérangé légérement. Les
deux enfants du couple étaient présents lors de I’entretien. Alex nous a montré son sapin,

tout heureux de nous accueillir.

Lors de la premiere partie de I’entretien concernant I’acceptation et la compréhension du
diagnostic de la surdité, le papa explique qu’il est naturel pour lui d’avoir un enfant sourd.
Au sujet de I’enfant entendant, il explique qu’il a trés vite compris qu’il entendait du fait
de ses sursauts et comportements qui étaient trés différents de ceux de 1’ainé. Le papa
ajoute que I’annonce de 1’audition de son enfant entendant a été pour lui initialement
« choquante », alors que 1’annonce de la surdité d’ Alex était pour eux (parents) la logique

des choses.

Les parents disent que 1’une des plus grandes inquiétudes pour 1’enfant sourd est en lien
avec la scolarisation, vu qu’il n’y a pas d’école pour les enfants sourds sur le canton de
Vaud. Le papa ajoute avoir méme pensé a démenager, pour que son fils puisse bénéficier
d’une scolarisation en LS. Leurs préoccupations relatives a I’enfant CODA est surtout
pour le futur: car il recevra des informations auxquelles les parents et le frére ainé

n’auront pas acces.

Dans la deuxieme partie de I’entretien concernant 1’adaptation familiale, il en ressort que
la plus grande préoccupation pour leur enfant est qu’il puisse comprendre quelle est son
identité.

Au long de cette partie, les parents expliquent quelles ont été les adaptations effectuées
par rapport aux limitations auditives de la famille, notamment un boitier vibreur qui
indique quand le bébé pleure. Le papa signale également qu’ils ont di faire des
adaptations au niveau des vocalisations, ils émettent plus de vocalisations pour leur enfant

entendant, notamment pour qu’il puisse reconnaitre les voix des membres de sa famille.

Pendant la troisieme partie de I’entretien, 1’étendue de I’investissement familiale, la
maman explique qu’elle vient d’une famille ou toutes les personnes sont entendantes. Sa
mere code et son pere utilise le frangais oral. La surdité d’Alex n’a pas choqué les grands-

parents, contrairement a celle de leur fille a sa naissance.
Concernant la partie de la participation aux sessions SEI, les parents n’ont pas bénéficié

de cette prestation. Nous avons cependant évoqué le support que I’ECES apporte avec les
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sessions d’informations surdité pour I’équipe éducative de la garderie pour les enfants
tout-venant qu’Alex fréquente. Le papa nous a informés qu’il était présent lors de
I’information surdité a I’équipe de la garderie ; il a pu expliquer I’importance de la LSF.
Alex bénéficie également du langage parlé complété a I’ECES ainsi qu’a la garderie, ou

une codeuse LPC I’accompagne quelques périodes.

Pendant la derniére partie de 1’entretien, concernant 1’importance de la communication,
le papa fait référence a la communication visuelle, qui doit étre présente pour avoir des
moments d’interaction en fin de journée. Alex raconte alors a ses parents ce qu’il a fait a
I’ECES ou en garderie. Ce sont des moments privilégiés. Concernant I’enfant entendant,

Mirco, les parents utilisent la LSF et sont attentifs & ses besoins et a ses bruits.
Le papa évoque ainsi la différence entre des parents entendants et des parents sourds :

Les parents entendants se focalisent sur 1’audition et valorisent 1’audition de
I’enfant. Beaucoup de parents font implanter leurs enfants avec ce réve de les faire
entendre, mais ils oublient que 1’enfant doit construire sa pensée, et ¢’est a I’age de
5/6 ans qu’ils vont réagir a certaines choses, alors qu’il aura déja pris un certain
retard par rapport aux autres enfants. Et ¢a, c’est dommage. Souvent, on dit que les
enfants sourds sont un peu attardés, mais ce n’est pas de leur faute. C’est parce que
I’éducation et I’attention des parents se sont d’abord focalisées sur 1’audition et pas
sur le sens des choses, alors qu’avec la LS les enfants peuvent apprendre
énormément de choses et tres vite. C’est la différence qu’on peut faire avec des

parents entendants et des parents sourds.

La maman ajoute que la LSF avec ces deux enfants arrive de maniére naturelle, que rien

n’est forcé.
Auto-évaluation de ’investissement parental de cette famille

Concernant le point de vue de son implication parentale, la famille A s’est auto-évaluée
avec la note maximale sur tous les aspects, sauf pour les sessions SEI, car la famille n’a
pas bénéficié de ses services. La famille communique en LSF et, pour elle, il n’y a pas de
perte d’interactions et de communication, méme avec son enfant CODA. Ils sont

conscients qu’ils doivent s’adapter a lui et semblent savoir comment s’y prendre.
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4.1.2 La Famille B
Je vois des enfants qui ont été opérés plus t6t, et maintenant ils parlent. Mais ma
petite elle est... On a fait les démarches tard. Je suis mal, je suis triste. Je n’arrive
pas a faire quelque chose pour elle [...]. Je veux comprendre ce qu’elle veut, mais

je n’y arrive pas. C’est difficile. Regrette la maman de Yasmine.
Contexte familial

Yasmine est restée un certain temps fille unique. Elle a actuellement un petit frére d’un

an qui entend. Le pére a 50 ans et la maman 32 ans.

Les parents sont d’origine marocaine. Ils parlent le frangais avec un peu de difficulté.
Leur langue maternelle est 1’arabe, et c’est elle qui est utilisée entre eux. Le papa travaille

dans le secteur de I’industrie pharmaceutique et médicale ; la maman est au foyer.

La maman a suivi des études supérieures au Maroc dans le domaine de la mode.

Concernant le cursus scolaire du papa, nous ne disposons pas d’informations.

Yasmine a quatre ans. Elle a été diagnostiquée tardivement comme ayant une surdité
profonde bilatérale. A la naissance, les OEA ont été décrites & deux reprises comme
pathologiques, cependant, pour une raison qui nous échappe, aucune mesure n’a été prise.
Yasmine n’a aucun antécédent personnel significatif. Elle est née par césarienne due a un

arrét de son développement.

Selon le rapport du Dr. ORL, Yasmine n’a aucune réaction aux sons les plus forts. Elle

bénéficie des implants sur les deux oreilles depuis I’age de trois ans.

Cette partie concerne les connaissances de 1’auteure acquise lors du stage et non pas de

I’entretien :

Dans le cadre d’un stage en famille (SEI), Yasmine avait peu de moyens d’interaction ;
elle utilisait uniquement les cris et les pleurs pour s’exprimer, sauf dans la cuisine, ou sa
maman et elle entraient en interaction. En effet, la maman aime cuisiner et légue ses godts
a sa fille, qui a son tour prend énormément de plaisir. En tant que professionnelle, j’ai
compris que le sentiment d’empowerment était présent dans ce lieu. Nous avions donc

collaboré dans cet espace de 1’échange et du plaisir.
Quand j’ai connu Yasmine dans le cadre de mon stage, elle ne maintenait pas de contact

oculaire. Quand nous tentions d’établir un contact visuel avec elle, elle baissait la téte.
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Elle interagissait peu avec ses parents et vice-versa. Lors d’une conversation avec le papa,
celui-ci nous a informés qu’il ne lui lisait pas de livre, car cela ne servirait a rien étant
donné qu’elle était sourde. La communication était donc coupée entre Yasmine et ses
parents. Pour solliciter de 1’aide de leur part, elle tendait 1’objet ou I’aliment sans les

regarder.

Initialement, la maman participait peu aux sessions d’intervention précoce, mais, peu a

peu, nous 1’avons invitée a se joindre a nous et elle prenait beaucoup de plaisir a participer.

Pour créer ce sentiment de vouloir interagir, communiquer avec leur enfant, il était
nécessaire que les parents puissent constater que 1’échange entre eux et Yasmine a des
répercussions positives et, surtout, ils devaient trouver du plaisir a communiquer avec
leur enfant. C’¢était un de mes premiers objectifs. Dés lors un sentiment d’empowerment
a pu se créer, ce sentiment qui est capital pour le partenariat, la confiance de la famille et

son auto-estime.

En tant que professionnel de I’intervention, il est fondamental également de débuter par
les aspects positifs (Desjardin, Eisenberg, Hodapp, 2006). Cela fournit aux parents un
sentiment de confiance et de compétences. Concernant la stratégie, Tolsa (2016), nous a
indiqué qu’il fallait montrer aux parents les compeétences et les faiblesses de leur enfant,
tout en mentionnant premiérement les points forts du développement de celui-ci, puis ses
progres. Ensuite seulement, on repere les éventuelles difficultés et les risques pour son
développement. Il est crucial ne pas poser des difficultés, mais de voir quels sont les

avantages, comment ou sur quoi les construire.

Je souhaiterais reprendre ici une observation mentionnée dans mon rapport de stage au
sujet des changements d’attitude, conduits vers une richesse des interactions mére/enfant.
Coincidence ou pas, ces changements chez Yasmine ont eu lieu quelques semaines apres
le premier implant cochléaire dont les parents se réjouissaient, car Yasmine pourrait

désormais entendre :

Pour la premiére fois, j’ai vu sa maman 1’embrasser sur la joue. Tout au long de
cette séance, j’ai connu une nouvelle maman, une nouvelle relation, de nouvelles
interactions avec sa fille en ma présence. Yasmine s’asseyait sur les genoux de sa
maman, lui faisait des calins et bisous. Pour la premiére fois, j’ai également senti
une relation de partenariat avec la maman. A partir de ce jour, j’ai vu une maman

présente, caline et trés participative. Lors des séances, elle élaborait de plus en plus
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de gestes, me disait qu’elles avaient jou¢ ensemble. Effectivement, voir que la
maman prenait désormais du plaisir & partager de bons moments avec sa fille fut
réconfortant. Le contact visuel fut de plus en plus présent entre elles, ainsi que le

contact peau a peau avec les calins entre autres (Carnet de bord, 2016).
Synthése de ’entretien

L’entretien se déroule en octobre 2017, a domicile. La maman nous attend, souriante.
Yasmine vient & ma rencontre, perplexe, du fait de me voir sans mon sac rempli de jeux
comme auparavant pour les sessions de SEI. Le papa aurait di étre présent dés le début,
néanmoins, quelques minutes plus tard, il téléphone pour dire qu’il aura du retard. La

maman propose donc de commencer I’entretien.

Ayant déja mes reperes par rapport a la famille, a ’enfant et a la maison, je me sens a
I’aise. La maman propose toujours quelque chose a manger et a boire. Nous commengons
I’entretien calmement. Lors de la premiére question concernant l’acceptation et la
compréhension de la surdité, la maman répond pratiquement aux restantes, faisant une
anamnese du déroulement du diagnostic. Le papa arrive au cours de la deuxiéme partie
concernant 1’adaptation familiale. L’entretien se passe plus facilement au niveau de la
compréhension, car il parle mieux le frangais que son épouse qui éprouve des difficultés

a s’exprimer.

Les parents répondent de facon adéquate aux questions. Ils commencent a parler des
moments du diagnostic comme difficiles a gérer (beaucoup de rendez-vous, beaucoup
d’exigence de la langue frangaise). La maman fait part de son manque de connaissance
de la surdité et de ce que cela peut engendrer, aucun professionnel ne lui avait expliqué
ce qu’impliquait I’absence de réactions aux OEA. Le pédiatre lui avait demandé
d’attendre quelques mois, et, face au sentiment de non-valorisation de ses demandes, la
maman s’était sentie démunie. Elle explique son malaise lors de la découverte de la
surdité. Cependant, le moment le plus compliqué pour elle a été celui de la premiére
intervention chirurgicale pour I’implant. La religion dans cette famille est comme une
forme de réconfort pour surmonter ces difficultés: « C’est mon Dieu qui donne ¢a,
alors... voila. » La maman fait référence au fait que les démarches ont été trés tardives.
Selon elle, peut-étre que sa fille ne parle pas a cause du diagnostic tardif. Elle dit lui parler

normalement, en faisant tout de méme attention au regard, au contact visuel.
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Lors de la deuxiéme partie de ’entretien, concernant I’adaptation familiale, la famille
indique que ses plus grandes préoccupations, hormis les interventions chirurgicales pour
les implants cochléaires, concernaient lacommunication, lacompréhension et la difficulté
a comprendre ce que Yasmine désirait. La maman dit notamment qu’elle avait un
sentiment d’incompétence envers sa fille. Elle indique que, méme apreés que le diagnostic
a été posé, sa famille lui disait que sa fille entendait alors qu’elle était persuadée du
contraire, au point qu’elle en était arrivée a couper le contact pendant quelque temps. La
maman déclare qu’elle est plus heureuse depuis le changement consécutif a I’IC. Elle
répond de facon plus étincelante et explique également que la communication est
désormais différente, car Yasmine « entend ». Toutefois, elle utilise toujours les signes

et communique également avec sa fille par ce moyen.

Au cours de la troisieme partie, il ressort que 1’investissement familial était initialement
compliqué car la famille de la maman de Yasmine avait des difficultés a accepter le
diagnostic. Toutefois, aprés qu’il a été accepté, la famille a appris quelques signes pour
pouvoir communiquer avec Yasmine. Néanmoins, la famille vit au Maroc, les contacts

sont donc limités.

Les parents de Yasmine se montrent impliqués. lls suivent des cours en LSF dispensés a
domicile et rencontrent d’autres familles de parents Sourds ayant des enfants sourds ou
parents entendants avec des enfants sourds, faisant également partie d’un forum de

parents d’enfants sourds.

A la quatriéme partie, le papa nous informe que son épouse prenait plaisir & participer aux

SEI. Quelques signes ont également été appris par ce biais. IlIs en sont satisfaits.

Il ressort de la derniére partie que les parents ont fait beaucoup d’efforts pour trouver une
maniére d’interagir et de communiquer avec Yasmine, notamment I’apprentissage de la
LSF. Cependant, il reste quelques espoirs aux parents qu’un jour Yasmine puisse parler.

Mais, si cela n’est pas le cas, alors elle pourra s’exprimer en LSF et se faire comprendre.
Les parents ont néanmoins des doutes quant a la compréhension de leur fille.
Auto-évaluation de cette famille

La famille B a été tres modérée dans son auto-évaluation. En effet, elle s’est attribuée des
notes moyennes. Or, ces parents apprennent la LSF pour pouvoir communiquer avec leur

fille, rencontrent d’autres personnes sourdes et s’impliquent dans la culture et la
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communauté Sourde, sans pour autant cacher leur envie de voir Yasmine parler un jour,
ce qui a motivé I’implantation. De surcroit, ils utilisent le mode bilingue pour pouvoir

communiquer avec leur fille et lui offrent toutes les possibilités d’interagir avec eux.

Lors des sessions SEI, nous avons amené quelques stratégies pour faciliter la
communication, telles que les photographies et les pictogrammes. Les parents étaient tres
preneurs et curieux. Plusieurs activités pratiquées lors des moments d’intervention étaient
a posteriori reprises avec la maman et le papa, ce qui démontre une implication parentale

favorable concernant ce qui a été décrit au long du cadrage théorique.

4.1.3 La famille C

« C’était un cauchemar. Je ne réalisais pas. Je disais ce n’était pas vrai, que peut-étre
quand il serait grand ca irait mieux », se souvient la maman de Sacha. « Je me demande
tous les jours s’il parlera, s’il entendra notre voix ou une autre, métallique », ajoute-t-elle

les larmes aux yeux.
Contexte familial

Sacha est le cadet d’une fratrie de deux enfants, dont I’ainé de 4 ans est entendant. Sacha
a 28 mois lors de I’entretien. Le papa en a 37 et la maman 30. Lors de I’entretien, Sacha

a un IC du c6té droit.

A la naissance, les auto-émissions acoustiques avaient été décrites a deux reprises comme
pathologiques a 1’hopital d’Yverdon-les-Bains. Le pédiatre a ensuite dirigé la famille au
Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV), ou I’enfant a été soumis a plusieurs
tests audiologiques, puis vers le médecin ORL qui les a également dirigés
postérieurement a 1’hopital de ’enfance. Sacha a été diagnostiqué sourd profond a 6/7

mois.

Les parents sont d’origine iraquienne. Ils parlent peu le francais. Leur langue maternelle
est le kurde et c’est elle qui est utilisée & la maison entre eux. Le papa travaillait dans le

secteur de la construction en intérim. La maman est au foyer.

Dans le cadre du stage qui a eu lieu d’ao(t a décembre 2016, Sacha se montre trés sociable
et apprécie d’interagir avec les pédagogues, son frere et sa maman. Les interactions avec
la maman sont plus fréquentes qu’avec le papa qui admet avoir des difficultés a
communiquer avec son fils parce qu’il n’entend pas. De plus, il attend que son fils puisse

« entendre ».
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J’observe que la situation a évolué en quelques mois. Quand j’ai connu Sacha dans le
cadre de mon stage, il appréciait énormément la présence de la pédagogue et de la

stagiaire, mais sa mére n’était pas vraiment active pendant les interventions.
Synthése de ’entretien

La famille C nous regoit de fagon trés chaleureuse. Le papa indique qu’il doit sortir et

prend I’ainé avec lui, laissant Sacha avec nous. La maman propose son téléphone a Sacha.

Pendant la premiére partie de I’entretien, elle parle du moment du diagnostic comme d’un
cauchemar pour elle. Les professionnels ne lui disaient rien de concret. Ce n’est qu’au
moment ou la pédagogue est intervenue a domicile qu’elle a pris connaissance de la
surdité de son fils. Ses premiers questionnements ont porté sur la communication : son

fils parlerait-il un jour ?

Toutefois, la maman ne semble pas vraiment comprendre I’importance d’une intervention
précoce, sinon sur le fait que l’objectif est que Sacha entende. Elle démontre sa
préoccupation relative au langage. Pendant la premiére partie de I’entretien, la maman se
montre émue a plusieurs reprises. Je lui rappelle qu’elle n’est pas obligée de répondre aux

questions.

Concernant la deuxiéme partie de I’entretien de I’adaptation familiale, la maman relate le
changement chez son fils aprés I'IC, comme si elle avait eu affaire a deux enfants
distincts : le Sacha d’avant 1’opération et celui d’aprés. La maman parle des énormes
changements de Sacha apres I’intervention chirurgicale : « On I’a implantg, et 14, il entend
bien, il peut méme danser maintenant. » Elle avoue ne rien avoir modifié dans ses

interactions et la communication depuis la pose de I’IC.

Dans la troisieme partie, concernant I’étendue de 1’investissement familial, elle explique
le processus qu’elle a da utiliser pour expliquer a la famille de Sacha pourquoi il
n’entendait pas. La famille n’utilise pas de signes pour faciliter la communication et
améliorer les interactions. Le besoin d’amener « Dieu » ressort énormément au long de
cet entretien. La maman remercie Dieu d’avoir «donné » la surdité & Sacha et non
d’autres complications associées qu’elle a pu observer chez certains enfants a I’ECES.

Elle relativise ainsi ce handicap.

Il ressort de la quatrieme partie de 1’entretien, relative au SEI, que la maman ne répete

pas souvent les signes a la maison avec son fils. Elle indique refaire avec lui certaines
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activités que la pedagogue élabore hors du temps du SEI. Son mari et elle ont fait le choix
de I'IC, pensant qu’ils apprendraient ensuite la LSF. Cependant, le monde étant
majoritairement entendant, pour eux, Sacha doit s’adapter a la majorité ; ils ont donc

laissé de coté I’apprentissage de la LSF.

La derniere partie de I’entretien fait référence a la communication et aux interactions
parents/enfant. Selon 1’entretien, il ressort que 1’objectif principal des parents est que leur
enfant puisse un jour parler. La maman estime que la communication et les interactions
n’ont pas d’impact sur le développement de son fils et elle ajoute qu’avec les IC il n’a pas

besoin des signes.
Auto-évaluation de cette famille

Les résultats de 1’auto-évaluation de la famille C sont intéressants : les notes me
paraissent élevées concernant le niveau d’implication parentale. Ma perceptive en tant
que stagiaire me fait relever que plusieurs stratégies ont été proposées, avec plusieurs
signes pour faciliter la communication. Cependant, la maman n’est pas tellement

preneuse, voulant seulement se concentrer sur 1’audition et I’acquisition du langage.

Cette position est parfaitement légitime et n’appelle aucun jugement de notre part.

Cependant, nous montrons notre étonnement concernant ces résultats.

Aprés ces breves synthéses des entretiens nous proposons ici une comparaison des

réponses des trois familles question par question.
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4.2 - Comparaison des réponses - similitudes vs différences

Famille A — Parents Sourds avec un enfant sourd et un enfant entendant (CODA).

Famille B — Parents entendants avec un enfant sourd qui a été diagnostiqué tardivement.
Famille C — Parents entendants avec un enfant sourd qui a été diagnostiqué précocement.

1 - L’acceptation et la compréhension de la surdité

Concernant la surdité, les familles B et C n’avaient pas de connaissance avant le diagnostic, qui
a été difficile a vivre, ce qui explique leur envie que ’audition soit rétablie.

Nous pouvons observer ici les différentes conceptions de la surdité :

Les parents de la famille A expliquent qu’étre Sourd signifie devoir utiliser un autre moyen de
communication : I'importance d’un diagnostic précoce est liée a la communication, plus
précisément a I’acquisition de la LSF, pour pouvoir acquérir sa langue le plus tot possible. Leur
plus grande préoccupation est celle de la scolarisation, vu qu’il n’y a pas d’école offrant la LSF
comme premiére langue. Les parents sont également préoccupés par ’identité Sourde de leurs
deux enfants.

Les parents de la famille B expliquent qu’étre sourd signifie ne pas entendre, et par conséquent
jouer seul, dans son monde, sa bulle. Leur plus grande préoccupation est relative a I’intervention
chirurgicale. Ils jugent que le diagnostic précoce est important, pour ’intervention chirurgicale
puis pour P’acquisition de la langue orale. Les parents indiquent avoir d0 faire quelques
aménagements pour pouvoir interagir avec leur fille, Yasmine.

Pour la famille C, étre sourd signifie ne rien entendre. Sa grande préoccupation est liée a la
production d’un langage oral, et la maman avoue avoir eu besoin de temps avant de faire face a

la surdité et interagir avec son fils.

Pour les trois familles, I’importance d’un diagnostic précoce est liée a la communication.
Cependant, elle est comprise difféeremment selon les familles et le statut auditif des parents. Pour
les familles dont les parents sont entendants, c’est I’apprentissage de la langue vocale qui doit
permettre la communication, tandis que pour les parents Sourds c’est plutdt I’acquisition de leur
langue maternelle (LSF). Nous assistons ici a des discours figés, monolingue, choisissant une

langue a acquérir soit la langue vocale, soit la LSF.

La famille B, quant a elle, est axée sur 1’acquisition de la langue vocale avec néanmoins plusieurs
adaptations pour faciliter la communication, notamment la LSF et les repéres visuels. On peut

alors parler d’une démarche bilingue.
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Dans la famille C, il apparait une sorte de déni, avec un manque d’interaction avec I’enfant dans
la famille dont le fils a été diagnostiqué précocement. Le choix est porté uniquement sur la

langue vocale car I’enfant « entend » maintenant (avec les implants).

2 — L’adaptation familiale

Les réactions de la famille

Pour les membres de la famille A, ’annonce de la surdité de I’enfant a ’entourage s’est faite
normalement, étant donne leur surdité. C’est I’annonce que le deuxiéme enfant était entendant
qui a eté inattendue. La famille et le papa étaient étonnés, surpris.

L’entourage de la famille B s’est trouvé démuni, tout en trouvant des exemples pour montrer a
la maman que Yasmine entendait. Cela a provoqué un certain détachement pendant un moment
entre les parents de Yasmine et les autres membres de la famille.

La famille C a trouvé chez les autres membres de la famille beaucoup de compréhension et de
soutien.

La famille B a eu recours a quelques techniques, comme le contact tactile quand sa fille
n’entendait pas, le contact visuel ou quelques pictogrammes et photographies.

La famille C, au contraire, n’a rien souhaité mettre en place, car elle a décidé et « choisi »

P’intervention chirurgicale pour I’IC.

Les familles dont les parents sont entendants mentionnent souvent I’IC comme la solution & leur

probléme : « le miracle de I’'IC ».

Nous pouvons voir ici la différence entre le diagnostic tardif et précoce, suite auquel la maman a
créé des moyens de communication, et le diagnostic plus précoce, ou la famille se concentre

uniquement sur I’IC et I’audition.
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3 - L’investissement familial

Dans la famille A, concernant Mirco, les membres du c6té paternel tentent de mettre plus de voix
et de sonorité. Les grands-parents maternels étant entendants, parlent avec leur petit-enfant et
utilisent quelques signes avec Alex ainsi que le LPC.

La famille B apprend la LSF, les parents assistent aux rencontres avec d’autres parents d’enfants
sourds ou d’autres adultes sourds.

La famille C, au contraire, n’a pas appris la LSF ni le LPC.

Nous pouvons ici voir I’adaptation de la famille A avec I’enfant entendant ainsi que celle de la famille
B avec sa fille sourde. Serait-il possible que la famille B s’investisse en LSF a cause du diagnostic
tardif de sa fille ? Ce serait pour ce méme motif que la famille C ne s’investit pas vraiment dans
I’acquisition de signes, ou autres adaptations, centrée sur le « miracle de I’IC » et la production de la

parole.

4 - Les professionnels et la famille, participation aux séances SEI

Les réponses aux entretiens révelent que la famille A n’a pas bénéficié de prestation SEI. On note
des différences entre les familles B et C.

La famille B affirme participer aux séances et répéter les jeux plus tard avec sa fille.

La famille C témoigne que, pendant les seances SEI, les deux fréres jouent ensemble, mais ne

manifestent pas le besoin de reprendre les jeux en d’autres occasions.

5 — La communication parents/enfant

La famille de Yasmine parle trois langues a la maison : le frangais, I’arabe et quelques signes de
la LSF.

En revanche, la famille de Sacha affirme ne parler que le kurde a domicile, justifiant son choix
par le fait que Sacha doit s’adapter aux autres, vu que la majorité est entendante. Ce
comportement est semblable a celui du papa de la famille A, qui affirme que la LSF est la langue
maternelle d’Alex, mais qu’il doit s’adapter a la majorité entendante et apprendre également le

francais oral a travers du LPC.

La famille A insiste sur I’importance de la communication en LSF pour I’identité Sourde de son

fils. Elle lie également les interactions avec la communication, jugeant extrémement important
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de pouvoir avoir une langue en commun «au retour de la journée ». Ces échanges sont
fondamentaux pour les interactions. Le papa de la famille A explique également la nécessité d’une
communication naturelle, pour avoir des interactions positifs. Le papa d’Alex ajoute que la LSF
est fondamentale pour le développement de son fils, car a travers celle-ci il construira ses pensées,

que sans la LSF I’évolution serait différente, plus lente.

La famille B indique que ’importance est de s’exprimer, peu importe les moyens utilisés. Les
parents parlent des interactions, qui, selon eux, remettent en valeur les sentiments, contrairement
a la famille C qui privilégie I’acquisition du langage oral, ainsi que les interactions qui sont liées

a ce que son fils entend.

La maman de Sacha (famille C) continue avec des réponses trés focalisées sur I’audition et le
langage, elle affirme que la communication n’est pas en lien avec le développement, que seule
I’audition D’est. Selon elle, c’est seulement aprés I’intervention chirurgicale que son fils a

commencé a marcher.

Nous pouvons confirmer, au vu des différentes réponses, que les familles répondent plus ou moins
de la méme facon pendant les entretiens. La famille A se focalise sur la LSF, 1’identité Sourde, et

montre des préoccupations concernant la scolarisation de son fils.

La famille B parle souvent du fait que Yasmine était enfermée dans sa bulle, sans langage ni moyen
de communication, a cause du diagnostic tardif, raison pour laquelle elle lui offre tous les moyens

de communication disponibles pour qu’elle puisse s’exprimer.

La famille C se focalise uniquement sur 1’audition, I’IC et la production du langage vocal, sans
vraiment montrer d’intérét pour les interactions et la communication, ce qui importe réellement

étant que Sacha entende.
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4.3 - Comparaison des auto-évaluations des trois familles selon le

guestionnaire de Moeller (2000)

Les familles ont répondu aux questionnaires aprés 1’entretien. Ce questionnaire a été lu
oralement par D’interviewer et les familles se sont attribué leurs notes également

oralement. Voici les résultats :

Questionnaire d'auto-évaluation de Moeller (2000)

3,5

5
5
5
0

Acceptation et

w

2

N

1

[N

0

Etendue de

compréhension du Adaptation , . . Communication
. . . I'envestissement Sessions SEI
diangositc de familiale . parents - enfant
s familiale
surdité

M Famille A 4 4 4 4

M Famille B 2 2,4 2,3 2,2 2,2

M Famille C 3,3 3,3 3,2 3,3 4

B Famille A ®FamilleB m Famille C

Les résultats de I’auto-évaluation montrent que la famille A n’a pas répondu a I’axe des
séances SEI vu qu’elle n’a pas bénéficié de ces prestations. La famille A s’est également
attribué le score le plus élevé dans tous les autres axes. La famille B s’est évaluée de fagcon
plus exigeante, se donnant la moyenne la plus basse des trois familles. La famille C s’est
octroyée une bonne moyenne. Nous pouvons observer ci-dessous la moyenne de 1’auto-

¢évaluation de I’implication parentale des familles.

Les parents de la famille B, qui pourtant offrent la possibilité d’un bilinguisme a leur fille,
qui mettent également plusieurs astuces en place pour faciliter la communication en
classe, considérent qu’ils pourraient faire plus, donner plus a Yasmine. Ils sont trés

exigeants avec eux-mémes concernant I’éducation de leur fille.

Les parents de la famille C, au contraire, pensent tout offrir a leur fils. Selon eux, ils

s’impliquent beaucoup.
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Résultats de I'auto-évaluation

3,5

2,5

15

0,5

Moyenne

H Famille A Famille B Famille C

La famille A obtient une moyenne de 4 (note maximale), la famille B une moyenne de
2,2 et la famille C une moyenne de 3,42. Ce sont des résultats de leur auto-évaluation.

La famille A s’est attribué la note maximale. Lors des entretiens, les parents ont indiqué
’utilisation de leur langue commune ; cela est semblable aux familles dont les parents et

enfants sont entendants.

La famille B est juste au-dessus de la moyenne. Il nous semble que les parents, méme
apres tous leurs efforts pour amener de la communication a leur fille et améliorer les
interactions pour I’ouvrir au monde, ne se sentent pas encore impliqués de fagon

maximale.

Dans la famille C, le papa participe peu aux activités ménagéres et éducatives. La LSF
n’est pas utilisée, qualifiée de trop compliquée. Lors de mon stage, la famille interagit
peu avec I’enfant sourd et avec le grand frére. La maman se concentre plutdt sur 1’audition
et la production de la parole en faisant beaucoup de comparaisons avec les enfants
entendants. Les résultats de 1’auto-évaluation sont plus élevés que la moyenne, ce qui
indique que la maman a une bonne impression de son implication parentale. L’ implication
parentale peut étre liée a la culture, a ’origine des parents, a leur fagon générale
d’intervenir avec leurs enfants. Dans notre échantillon ces différences se sentent,

notamment face aux aspects liés a la réligion.
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PARTIE V. MISE EN PERSPECTIVE DES RESULTATS

A titre d’illustration, nous reprendrons dans ce chapitre quelques extraits des entretiens,
amettre en lien avec la littérature et nos pratiques professionnelles quotidiennes, qui nous

questionnent.

5.1. Deux regards des parents sur la surdite

Il existe au moins deux regards différents poses sur la surdité comme nous avons
mentionné dans la partie théorique. Une vision médicale, nommée « déficitaire », qui se
focalise sur I’oreille comme organe défaillant et sur les difficultés de communication
audio-vocale qui découlent de ce dysfonctionnement (Dubreuil, Pignat, Bolot & Céruse,
2002). Une autre vision, «culturelle », mise en avant par des personnes Sourdes
pratiquant une langue des signes. Cette deuxieme vision se fonde sur le développement
des autres sens, sur I’utilisation du canal de communication visuo-gestuel (Cuxac, 1993)
et sur une dynamique collective (Gaucher, 2009). Delaporte, souligne que ces
caractéristiques permettent aux Sourds de se définir comme une minorité culturelle et
linguistique : la culture Sourde nait d’une perception du monde propre aux Sourds et de

I’utilisation d’une langue signée (2002, cité par Dagneaux, 2016).

Lors de nos entretiens, nous avons intentionnellement demandé aux parents Sourds puis
a deux familles entendantes de répondre a cette vaste question : qu’est-ce la surdité? Les
réponses obtenues confirment nos hypotheses. Les parents de la famille A percoivent la
surdité comme une communauté avec une langue différente. Les parents de la famille B
comme un handicap qui peut étre minimisé grace a la LSF et aux implants cochléaires, et
les parents de la famille C comme un handicap qu’il faut « réparer », se focalisant
seulement sur 1’ouie et la parole. Ces réponses engendrent des pistes de réflexion et une
recherche d’astuces a mettre en ceuvre dans la pratique pédagogique. Savoir ou en sont
les parents de chaque famille est important pour pouvoir les accompagner dans leurs
décisions tout en lui fournissant toutes les informations nécessaires sur I’importance des

interactions et de la communication et sur la maniére de ne pas couper cette relation.
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5.2. Réflexions autour de la prise en charge des familles au moment du
diagnostic

Nous pouvons considérer le diagnostic de la surdité comme point de départ pour
I’émergence de situations conflictuelles. Les meres attendent la naissance de leur enfant
et se créent une image « idéale » du bébé. Dans cette image, la possibilité d’une anomalie
est habituellement mise au rebut (Lepot-Froment & Clerebaut, 1996). Or, comme en
témoignent les parents des familles A, B et C dans les extraits d’interview ci-dessous, les
vécus lors de I’annonce de la surdité d’un enfant sont trés variables : « Rien de particulier,
moi j’ai grandi dans une famille de Sourds, donc que mon enfant soit sourd pour moi
¢’était normal, qu’il soit sourd ou entendant cela ne changeait rien », déclare le papa de

la famille A concernant Alex.

«C’est la méme chose, apres la culture sera différente. C’est vrai que nous avons
I’habitude en tant que Sourds de ne peut-étre pas faire attention a certaines choses au
niveau de I’environnement sonore, [...] il faudra qu’on s’adapte plus a lui et mette de la

voix quand on s’adresse a lui », dit le papa de la famille A concernant Mirco.

Pour la maman de Yasmine : « Au début, c¢’était difficile. On n’a pas compris déja la
surdité. [...] Je ne me sentais pas bien, j’étais vraiment trés triste, parce que je n’aurais
jamais pensé que ma petite puisse étre sourde. Voila, apres, petit a petit, j’ai commenceé a

m’habituer ».

De méme, pour la maman de Sacha : « C’était un cauchemar. Je ne réalisais pas. Je disais
que ce n’était pas vrai, que peut-étre quand il serait grand ¢a irait mieux. Mais, en fait, il

est sourd et je dois I’accepter. Ca ¢€té tres long pour accepter. »

Aucune famille n’a bénéficié d’une aide de professionnels entre le moment du dépistage
et ’annonce du diagnostic : « Jusqu’a ce qu’on nous dise qu’il était vraiment sourd, non.
Personne ne nous aidait, rien. C’est aprés deux, trois mois que médecin ORL nous a

envoyé la pédagogue de I’ECES », informe la maman de Sacha.

Cela nous interroge sur I’accompagnement des parents pendant cette période d’attente de
confirmation du diagnostic. Qui explique aux parents comment interagir avec leur
enfant ? Il faut prendre en compte ces mois d’incertitude. Les parents doivent faire le
«deuil » de I’enfant parfait, et en méme temps la famille recherche énormément

d’informations concernant la surdité, les IC, le futur de leur enfant. Ce sont de grandes
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préoccupations sans avoir réellement un accompagnement jusqu’a la confirmation de la
surdité. En tant que professionnelle, c’est avec un autre regard que nous voyons
actuellement ces parents. Ils ont beaucoup de choses a assimiler dans une courte période

de temps.

5.3. Les familles, la surdité et le Dieu

Un autre aspect ressort de notre recherche, un aspect émergent, dont nous n’avions pas
9 b
pris initialement d’ampleur, c’est la croyance en dieu dans les deux familles musulmanes.

La surdité y est associée dans le discours de parents a la volonté du Dieu.

« Au début oui, mais apres, non, ¢’est bon, ¢’est mon Dieu qui m’a donné ¢a... C’est mon

Dieu qui donne ¢a alors... voila », déclare la maman de Yasmine.

« Pourquoi Dieu n’a-t-il donné la surdité qu’a Sacha ? » se demande la maman. Plus tard,
quand elle parle d’autres enfants ayant d’autres problématiques que la surdité, elle va
jusqu’a dire : « Je disais toujours “Merci, Dieu, il n’a que ¢a [surdité]”. Quand j’ai vu a
I’ECES des personnes avec d’autres soucis et d’autres problémes aussi... Alors,
aujourd’hui, je remercie mille fois Dieu qui ne m’a donné que ¢a. Ca fait beaucoup de

travail aussi, mais merci ».

Comme le démontre Fruchard (2010), les parents associent la volonté de Dieu a la surdité
de leur enfant. Donc il n’y a rien a faire, Dieu I’a voulu ainsi, comme une manicre
d’apaiser les choses, mais aussi de ne rien faire, de se désintéresser. La religion se meut
dans le patrimoine culturel familial. Elle influence la perception que les parents ont de
I’enfant sourd ainsi que du parcours a faire avec lui (Fruchard, 2000). La croyance
s’appuie sur quelque chose de plus fort, qui pourrait également aider les familles a
surmonter ce moment de dépistage de la surdit¢ lors duquel elles n’ont pas
d’accompagnement. Comme professionnelle, cela nous amene a interagir de maniére a
respecter la culture, les croyances et attitudes des familles. Pour notre pratique, il est

nécessaire que nous puissions nous adapter aux cultures des familles, a leur vécu.
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5.4 La perception de la surdité en famille élargie

Les liens avec la famille élargie sont importants au niveau psychoaffectif et social de

I’enfant et de sa famille.

5.4.1. Les parents d’Alex et Mirco
Les parents de la famille A nous informent que 1’annonce de la surdité d’Alex a la famille

s’est déroulée de maniere :
« Normale, complétement ! ».

Ce qui a été différent, c’est le fait que Mirco, le plus jeune de deux enfants ne soit pas

sourd :

« C’¢tait un peu différent pour moi. C’est vrai que ¢a “m’a choqué”
d’apprendre que mon deuxi¢me enfant était entendant. Je suis quand méme issu
d’une famille dont nous sommes tous Sourds. C’était étonnant, bizarre. Donc,
il y a eu une petite différence, oui. C’est vrai que finalement c¢’était dans la
logique des choses. C’est la treizieme génération dans ma famille. C’était
normal, du coup. La norme est inversée apres par rapport a Mirco, mais en fait,
non, rien a changé. Ils seront aimés autant I’un que I’autre » [...] « Ma famille
(papa) a été surprise de voir “débarquer” un enfant entendant, mais voila, la

surprise passée, cela ne changeait rien ».

Vivant entre deux mondes, trés tot, I’enfant dit CODA risque d’étre enfermé dans des
paradoxes tels que : « Tu fais partie de notre famille, mais tu n’es pas I’'un des notres : tu
n’es pas sourd. » Une adulte disait : « Je suis une métisse sourde/entendante » (Lavigne,
2016).

« La culture sera différente [...] il sera CODA tout simplement. On a une culture
différente. Il sera le seul entendant. Apres, quand il s’exprimera a ’oral, il prendra
connaissance de choses auxquelles nous n’aurons pas acces, mais on est slirs que
ca va bien se passer. Il aura une langue et il sera CODA, donc il n’aura aucun souci.
Effectivement, c’est important qu’il baigne dans les deux langues. Nous, a la
maison, ¢a sera la LSF. La LSF, c’est la langue familiale. Apres, quand il sera a

I’extérieur, scolarisé, il sera auprés d’entendants », dit le papa de Mirco.

Nous avons remarqué une similitude entre les parents entendants d’un enfant sourd : il

existe ce sentiment d’étre différent méme au sein de leur famille. Dans notre pratique, il
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est important de créer un sentiment d’appartenance a la famille, en faire pleinement partie.
Les parents devraient peu a peu comprendre quelles sont les conséquences du sentiment
de non-appartenance. Pour cela, il nous semble important d’expliquer tout cela aux
parents. Nous, les professionnels, sommes présents pour accompagner ’enfant et sa

famille tout le long de ce processus de construction d’appartenance.

5.4.2. Les parents de Yasmine

L’annonce de la surdité a la famille peut parfois causer de petites querelles. N’ayant plus
aucune énergie disponible pour expliquer la surdité et convaincre les cousins, oncles,
tantes, etc., de la nécessité d’accepter leur enfant et de s’adapter a lui, les parents ¢liminent
tout simplement tous ceux qui semblent inaptes & comprendre la surdité. Parfois, la
famille a tendance a dévaloriser la surdité, déclarant que 1’enfant entend bien. La maman
de Yasmine est ainsi passée par une étape compliquée avec sa sceur et son frére. Selon
des notes prises lors de mon stage, elle avouait souvent qu’elle se sentait seule, que sa

famille ne la comprenait pas.

L’extrait suivant montre I’impact que la surdité a sur I’interaction et la communication

en famille élargie.

« Quand elle était bébé, je parlais normalement avec elle. Maintenant, je parle avec des
signes un petit peu, mais quand méme, je parle avec elle normalement. » La maman de
Yasmine informe avoir mis en place quelques stratégies : « Au début, quand je parlais
avec elle, elle ne me regardait pas, tournait la téte. Méme parfois quand je la touchais.

Mais, maintenant, avec I’implant, elle commence a regarder, et bien».

La plupart des enfants apprennent a communiquer par le biais d’interactions avec la
famille. Les parents qui sont plus sensibles aux vocalisations, aux expressions faciales et
aux gestes de leurs nourrissons répondent a leurs besoins de communication. Les parents
et les nourrissons développent généralement une forte relation d’attachement qui crée un
environnement favorisant le développement de la communication. Les parents
soutiennent le développement des compétences linguistiques en parlant, en chantant, en

jouant et en lisant (Sass-Lehrer, 2016).

5.5. Les parents entendants et le choix de la langue

Les parents de la famille C se focalise sur I’IC et ses effets, sans vraiment préter attention

aux questions des interactions et de leur importance pour le développement de Sacha.
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Tous les parents entendants, méme les plus ouverts a la LSF, ont un désir d’oralité pour
leur enfant sourd. Ce n’est pas forcément un désir qui s’apparente a un rejet ou a un déni
de la surdité. C’est un désir pratique pour que I’enfant puisse gagner en autonomie. Les
parents, méme ceux qui s’impliquent en LSF, essaieront toujours de faire parler leur

enfant (Fruchard, 2000).

« Quand on I’a implanté, tout a progressé en méme temps. Il a commencé a marcher
gentiment quand on 1’a implanté. Il a fait ce progrés-1a [...] Avec les implants, il n’a pas

besoin des gestes » Affirme la maman de Sacha.
Comme I’indique aussi le papa de Yasmine :

« On a compris qu’on devait faire des efforts, qu’on devait faire autrement, car il
faut qu’elle apprenne quelque chose malgré le retard. [...] Nous, on communique de
toutes les manicres et facons, mais, a 1’extérieur, elle doit avoir une fagon de
communiquer, soit en parlant, soit avec les signes avec des gens qui vont la
comprendre [...] » Concernant I’apprentissage de la LSF : « On a commencé. Une
personne vient chez nous une fois toutes les deux semaines pour quarante-cing
minutes » [...] Les parents de Yasmine connaissent d’autres personnes sourdes :
« Le week-end dernier, on était au forum des familles ou se retrouvent des parents
qui sont sourds ou des parents qui ont des enfants sourds. On était avec 7 ou 8
personnes juste dans notre groupe. Ces personnes sourdes ou pas viennent

apprendre la LSF. »

Courtin, (2000), indique que les méres ayant fait le choix de 1’oral sont plus attentives au
développement des capacités orales et de 1’¢locution de leur enfant que les meres qui ont
fait le choix de la langue des signes ou du bilinguisme, qui privilégient le développement
social de I’enfant. Effectivement, la maman de Sacha qui a choisi la communication
verbale pour son enfant s’inqui¢te plus particulierement pour le langage, faisant des
comparaisons avec la norme : « Il a presque 2 ans et demi et il ne dit méme pas “papa” et
“maman”. Il dit juste “baba” depuis 1’opération, mais c’est normalement a 1’age de 7, 8
mois qu’on dit ¢a [...] » Paradoxalement, les parents de Yasmine, qui a été diagnostiquée
tardivement, ont eux aussi une préférence pour le langage verbal. Cependant, ils
s’investissent également sur la LSF, pour donner I’opportunit¢ a leur fille de
communiquer. La maman, tout au long de I’entretien, a parlé a plusieurs reprises du fait

que sa fille jouait toute seule : « Elle ne joue pas avec d’autres enfants. Parfois, elle veut
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jouer avec d’autres enfants, mais moi je trouve qu’elle n’est pas normale. Elle n’est pas
avec d’autres enfants. Elle reste tout le temps, enfin pas tout le temps, mais parfois elle
reste jouer toute seule. » Cela serait également d au fait que Yasmine a été diagnostiquée

tardivement et avait des défenses sociales.

5.6 Les parents entendants et le diagnostic de ’enfant : précoce vs tardif
Concernant les parents entendants, nous pouvons voir ici une différence dans
I’adaptation, la communication et les aménagements : les parents de la famille B, dont la
fille a été diagnostiquée tardivement, et les parents de la famille C, dont le fils a été
diagnostiqué précocement. Les résultats des entretiens avec les parents ainsi que de la
prise de notes lors du stage de la chercheuse permettent d’affirmer que la maman de

Yasmine a créé des moyens de communication :

Je commence a communiquer avec elle par signes ; pas beaucoup, mais ¢a va mieux
qu’avant. Avant, c’était différent [...] Je ne faisais pas les signes, je ne les
connaissais pas. Maintenant, ¢a va mieux, je communique avec elle normalement,
avec les signes. Parfois, quand je I’appelle, elle ne tourne pas la téte. Alors je parle
juste a coté d’elle, je la touche ici (I’épaule), puis elle se tourne. J’essaie toujours
de la regarder. En tout cas, finalement, je parle avec elle normalement. Je ne sens
pas que ma petite est sourde. J’essaie de communiquer avec elle normalement,

comme un enfant entendant.

Concernant les aménagements : « J’ai fait des photos, par exemple pour aller aux
toilettes, pour dormir, pour manger. J utilise beaucoup les photos avec les signesy.

Maman de Yasmine.
Voici ci-dessous les réponses de la maman de Sacha, trés fixée sur I’audition :

Avant, il avait d’autres appareils, normaux, mais, pendant un an, il n’a pas dit pas
un mot [...] On a décidé de le faire implanter. Aujourd’hui, il entend bien. Il peut
méme danser maintenant. [...]. Mais je ne faisais pas de signes, je parlais
normalement. Je le regardais dans les yeux quand je parlais. [...]JIl y a un grand
changement avec les implants en tout cas. Je ne le regarde pas maintenant quand je

I’appelle [...] il connait ma voix.
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Concernant les aménagements : « Non, on n’a rien fait, parce que comme on avait
décidé de faire 1’opération, on s’est dit que les images, les signes, tout ¢a, il n’en

avait pas besoin ». Maman de Sacha.

Cependant, les deux familles entendantes expliquent que les améliorations sont dues aux
IC:

« Bien sir qu’elle a beaucoup changé. Avant, elle n’entendait pas, maintenant, si. Ca,
c’est plus grand, pour moi et pour elle. Maintenant, je I’appelle, elle tourne la téte. Elle

commence aussi a dire quelques mots. Avant, non », indique la maman de Yasmine.

Comme le mentionnent Huon de Kermadec et Tresse (2013), de nombreuses études ont
montré que I'IC précoce est corrélé avec de bons résultats perceptifs et langagiers
(Loundon, 2009). De ce point de vue, on peut supposer qu’un implant précoce favorise
une implication parentale précoce, favorisant elle-méme de meilleurs résultats langagiers
chez I’enfant. D’autre part, I’influence de I’age de I’IC sur I’implication parentale peut
étre expliquée par le fait que, lorsque I’IC est tardif, « la famille est amenée a modifier
ses habitudes [...] et a intégrer [1’IC] dans les situations habituelles d’échange » (Busquet,
Gaillard & Groh, 2009). Ce processus est colteux, et la famille peut mettre plus de temps
a s’impliquer, ou encore ne pas y parvenir. Tandis qu’une implantation précoce (et
I’ensemble des bilans pré-IC, les rencontres, le cheminement des parents a travers
I’accompagnement et la prise en charge pré-1C) permettrait un meilleur investissement

des parents dés le premier age de I’enfant.

L’implication parentale est subjective, elle dépend énormément de multiples facteurs qui
peuvent influencer I’'implication, comme expliqué dans le cadre théorique. Cependant,
selon nos résultats et les notes prises en cours de stage, on peut constater que les parents
de la famille C sont moins impliqués que ceux de la famille B. Effectivement, I’IC tardif
amene cette famille a modifier ses habitudes et a trouver dans un premier temps d’autres
stratégies pour communiquer, telles que les photographies, le regard ou la LSF. Le papa
de Yasmine indique : « On commence a apprendre maintenant. On doit faire 1’effort de
changer nos habitudes et de travailler autrement, avec les signes et les langues arabe et

frangaise».

Concernant le diagnostic tardif, il nous parait intéressant, en tant que professionnelle, de

comprendre pourquoi la surdité de ces enfants passe inapercue.
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Comme déja vu dans la partie du cadrage théorique, 13 % des nouveau-nés avec un échec
de dépistage ont malheureusement été perdus de vue (Metzger et al. 2012). 1l est clair que
d’autres mesures doivent étre prises pour améliorer le suivi. Ainsi, la maman de Yasmine

explique en détail pourquoi sa fille a été diagnostiquée tardivement :

«On a dit ¢a au pédiatre, mais il nous a dit d’attendre un petit moment, jusqu’a 6
mois ou 7 mois. A 6 mois, je suis retournée le voir et lui ai dit : Ecoutez, ma petite,
elle n’entend pas. Si vous pouvez faire un test ou quelque chose comme ca. Il m’a
dit : Votre fille, si vous frappez a la porte ou quelque chose comme ca, elle réagit.
J’ai répondu : Oui, parce que ma petite est vraiment tres sensible. Juste elle sent,
mais elle n’entend pas. Si je frappe la porte fort, c’est la vibration qui la fera réagir.
Elle tournera la téte. Mais il m’a dit : On ne va pas dire maintenant que votre fille
n’entend pas, on attend un petit peu. Alors j’ai attendu une année, jusqu’a ses 15
mois ou 16 mois. Ma petite ne disait toujours rien [...] J’ai essay¢ de faire des tests
toute seule avec elle : je la mettais sur mes genoux et je lui parlais [...]. Je I’ai
ramenée chez le pédiatre. Je lui ai dit : Ma petite, elle n’entend toujours pas. Si vous
connaissez un medecin professionnel, vous me le dites. Alors, a ce moment, il a fait
un petit test a ma petite. Il a utilisé une sonnerie ou quelque chose comme ¢a pour
qu’elle tourne la téte, mais elle ne 1’a pas tournée. Il en a donc conclu qu’elle
n’entendait pas. Apres, c¢’est lui qui a pris un rendez-vous avec le médecin ORL a

Lausanne.

Certains professionnels ont tendance a conforter les parents dans leur opinion, en
établissant un mauvais diagnostic ou en affirmant qu’il ne s’agit que d’une passade.
Guillon (2011), cite ainsi une expérience de Prendergast et al. (2002), montrant que les
parents soupgonnent en moyenne la surdité de leur enfant vers ses 8-16 mois, alors que le
diagnostic est posé entre les 14° et 58° mois. La plupart des parents prétendent que cela
est di aux médecins qui ne prennent pas en compte leurs discours. Cela peut
effectivement justifier quelques comportements des parents vis-a-vis des professionnels.
Ce manque d’écoute peut avoir des répercussions envers tous les professionnels qui
interagissent avec la famille, qui jusque-la n’avait pas été entendue. Nous pensons qu’a

ce moment-la le sentiment de partenariat peut-étre plus difficile a s’installer.
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Conclusion générale

Les principaux problémes identifiés pour les enfants sourdsen matiere de
communication, de langage, d’apprentissage et de développement social sont précisément

les préoccupations parentales.

Pour les enfants sourds ayant des parents entendants, I’effet le plus profond de la surdité
porte sur la capacité a communiquer et par suite sur le développement scolaire et socio-
émotionnel de I’enfant. Cet impact ne peut pas étre surestimé (Marschark & Meadow,
2000).

Comme professionnels, nous créons des environnements qui suscitent I’utilisation de
signes, de routines quotidiennes, de jeux et d’interactions typiques pour promouvoir
I’interaction entre 1’enfant, les parents et les professionnels : fournir systématiquement a
I’enfant une stimulation riche avec plusieurs moyens de communication lors
d’interactions naturelles avec tous les membres de la famille et répondre avec sensibilité
a la tentative de communication de I’enfant. Dans le méme temps, il importe de respecter

et de soutenir les décisions des familles en matiére de choix de la communication.

Les résultats de cette recherche nous montrent que les plus grandes préoccupations des
parents entendants sont focalisées plutot sur la langue vocale, I’IC et ses conséquences.
Ils laissent de coté I’'importance des interactions. Le plus important est que leur enfant

entende et qu’il puisse, dans un futur proche, parler, ceci se ressent le plus pour la famille
C.

Les résultats de ces entretiens nous apportent énormément pour notre pratique
professionnelle et nous aident a distinguer les envies des familles et a les comprendre. La
famille C ne met rien en place. En tant que professionnelle, que devons-nous faire ?
Insister avec les parents ? Nous pensons que le plus adéquat serait de réexpliquer
calmement I’importance de la communication et de montrer que I’IC n’est pas une
solution pour tous les moments de la vie : lors du bain, de la sieste, la nuit ou a la piscine,
I’enfant ne porte pas ses IC. Il est pour cela nécessaire de lui apprendre quelques signes,

indépendamment du choix de la langue de communication et d’interaction avec sa famille.

Nos hypothéses sur I’importance que les parents accordent a la communication et aux
interactions avec leur enfant, ainsi que leurs fagons d’interagir et de communiquer se sont

confirmées partiellement. Nous avons vu que la famille A accordait une grande
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importance aux interactions et a la communication en LSF pour la construction de la
pensée des enfants : « Beaucoup de parents font implanter leurs enfants avec ce réve de
les faire entendre, mais ils oublient que 1’enfant doit construire sa pensée. » La famille B
répond partiellement, déclarant que les interactions sont importantes pour la transmission
de valeurs. lls communiquent oralement et avec le support des signes. lls utilisent
également le support avec des photographies et repéres visuels. Les parents semblent
d’avoir compris qu’ils doivent favoriser les échanges avec leur fille par tous les moyens
disponibles en favorisant ainsi le développement langagier mais aussi cognitif et social

de leur enfant.

La famille C, quant a elle, ne répond pas a la question, se focalisant une fois de plus sur
I’audition et la parole. Est-ce que les parents n’ont pas compris ou ne peuvent pas
comprendre pour I’instant I’importance des interactions et des efforts dans ce domaine

pour le bien-étre et le développement de leur fils ?

Concernant notre derniere question sur les liens que les parents font entre le
développement des interactions (harmonieuses et fréquentes) et le développement global,

seuls les parents Sourds répondent partiellement :

Clairement, elle influence I’évolution. Sans LSF, elle serait différente cette
évolution. Notre deuxiéme enfant (entendant) aura la LSF, mais aussi ’oral. 1l
pourra communiquer avec nous tres vite, car il aura compris qu’il peut nous montrer
certaines choses méme si on n’entend pas. Il comprendra slirement qu’en montrant
certains objets il attirera notre attention. Ces premiers signes seront tres maladroits,
on le sait. Mais on aura une communication, et il aura accés au sens des choses. Et
apres, 1l dira ces premiers mots a 1’oral, mais la base de sa communication et la base
de son développement se feront avec la LSF [...]. S’il n’avait pas de communication,

il resterait dans un état intellectuel trés bas».
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PARTIE VI. DISCUSSION CONCLUSIVE

Le but de ce mémoire est de savoir quel point de vue ont les parents concernant
I’importance des interactions et de la communication dans leur relation avec leur enfant.
Nous sommes un peu surprise par le manque d’importance que les interactions ont pour

les parents.

Ces derniers se focalisent davantage sur d’autres domaines que les interactions, la
communication et le développement social, affectif et cognitif de leur enfant, surtout en
fonction de leur statut auditif. Comme nous I’avons vu au long de ce manuscrit, les parents
entendants d’un enfant sourd se concentrent davantage sur le langage, plus précisément
la langue vocale. Cependant, cela ne doit pas pour autant amener la relation parents/enfant
a une relation purement rééducative. Il faudrait, éventuellement, envisager 1’oralisme
comme un atout, plutét que comme une obligation. Néanmoins, il faut bien que I’enfant
sourd développe une langue afin de communiquer. La LS, langue qui est la plus facile
d’acces pour les personnes sourdes, peut s’avérer étre la réponse. 1l est évident que, pour
en arriver 1a, des informations plus objectives doivent étre transmises aux parents,
d’autant plus que le choix qu’ils vont faire va conditionner toute une partie de la vie de

I’enfant sourd, notamment sa scolarité (Guillon, 2011).

Mais tout est-il communication ? Suffit-il de se focaliser sur les besoins linguistiques pour
que I’enfant développe pleinement ses capacités cognitives, affectives, sociales ?
(Courtin, 2007). Ces questions viennent exactement prendre place ici en montrant
clairement les notions de besoin que la famille C a concernant le développement
linguistique, la volonté de parler et d’entendre. Si Sacha entend, alors tout ira mieux.
Comme nous avons pu le voir dans le cadre théorique, quand les besoins linguistiques
sont présents, il ne suffit pas de « réparer » I’audition pour développer pleinement ses

capacités cognitives, affectives et sociales.

\

C’est tout a fait compréhensible pour des parents entendants de désirer « rendre
I’audition » a leur enfant. Toutefois, le fait qu’ils se focalisent seulement sur la production
de la parole ainsi que sur 1’audition, sans réellement se préoccuper des lacunes que le

manque d’interactions parents-enfants peut engendrer, est interpellant.

La famille A utilise la LSF pour communiquer, et c’est en LSF que la famille interagit,

que ce soit avec 1’enfant entendant ou sourd. Cependant, pour Alex qui est sourd profond,
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ses parents ont refusées les IC, presque comme s’ils refusaient 1’audition. En ce qui
concerne les interactions et I’'importance de la LSF, cette famille semble plutot attentive
a la communication et aux interactions de ses deux enfants en leur offrant une langue

depuis la naissance, mais aussi en s’exprimant vocalement.

La famille B est la seule qui décide d’offrir toutes les possibilités a son enfant. Le fait que
Yasmine ait été diagnostiqué tardivement peut éventuellement se traduire en une volonté
de récupérer le temps perdu, en lui offrant pour cela toutes les possibilités pour
communiquer. Puisqu’il n’existe pas beaucoup de recherches concernant les différences
entre les choix des parents entendants avec un enfant sourd diagnostiqué précocement et
ceux de parents entendants avec un enfant sourd diagnostiqué tardivement, la question
reste ouverte. Il serait, a notre avis, intéressant de pouvoir reproduire cette méme
recherche avec plus de familles, pourquoi pas en adoptant complémentairement une

approche quantitative, afin d’approfondir cette question.

Le facteur diagnostic précoce vs tardif est pertinent en ce qui concerne les deux familles
entendantes, et plus particulierement les différences que I’on observe entre elles. Les
facteurs exterieurs ont sans doute un impact sur les choix éducatifs des parents. Les
situations sont diverses, chaque famille est une famille, cependant les résultats nous
poussent a voir les parents de la famille B comme étant les seuls a avoir décidé de donner

toutes les options a leur disposition a leur enfant.

Ce qui nous questionne également comme professionnelle est le manque d’intérét porté
sur les interactions, laissant tout dans les mains des professionnels de la santé, comme si
la réhabilitation a domicile, en famille en tant que poursuite du travail thérapeutique,
n’¢était pas nécessaire. Ce manque d’informations sur I’importance des interactions et de
la communication (constaté notamment lors des entretiens) nous interpelle. La réponse
« La surdité n’a pas d’impact sur le développement affectif, social et cognitif » donnée

par les parents a été une véritable surprise.

Plusieurs questions se soulevent : les parents ont-ils compris toutes les informations
transmises ? Lors du diagnostic de surdité, ont-ils été en mesure d’assimiler toutes ces
informations ? Durant le processus du diagnostic, quel accent est mis sur I’importance
des interactions parents-enfants ? Lors de 1’annonce du diagnostic et ses suites possible,
notamment 1’orientation vers I’implant cochléaire, les parents entendants n’ont-ils retenu

que ce qu’ils voulaient entendre (réparation de 1’audition) ?
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Pendant les entretiens avec les familles, le manque de réponses de la part des familles
entendantes sur I’impact que le manque d’interactions et de communication peut avoir
lors du développement cognitif, social et affectif m’inquiétait énormément. Apres
réflexion, j’ai pu comprendre que le principal résultat de cette étude est exactement celui-
ci; hormis la perte auditive et la difficulté avec le langage, les parents ne savent pas
répondre a certaines questions concernant I’impact de la surdité sur le développement
cognitif, affectif et social de leur enfant. Nous profitons de ces résultats pour affiner nos

futures approches et notre futur travail avec les familles et avec les enfants.

Il est notamment gratifiant de voir que la famille A a répondu aux questions posées
concernant les effets que la surdité peut avoir sur le développement de 1’enfant. Comme
plusieurs recherches I’ont déja indiqué, les familles sourdes avec un enfant sourd
« signeur » ont la méme richesse d’interaction que les familles entendantes avec un enfant

entendant.

Pour conclure, il est clair qu’il existe des lacunes en termes de recherches en ce qui
concerne (1) les différences par rapport aux choix d’éducation, d’interaction, de la/les
langue(s) choisie(s) pour les familles entendantes avec des enfants sourds, (2) I’impact de
cette tendance des familles & se concentrer sur I’audition et a laisser de coté les
interactions et le partage familial, et (3) comment les parents percoivent-ils I’impact que

la surdité peut engendrer pour le développement de leur enfant.

Pourquoi les parents ne savent-ils pas que la surdité engendre d’autres problématiques sur
le développement affectif, social et cognitif ? Comment et & quel moment travailler cela
avec eux ? Ce sont des questionnements que nous garderons en mémoire au long de notre
pratique professionnelle avec les familles et les enfants. Nous sommes persuadées que ce
manuscrit nous aidera a nous construire en tant que professionnelle. Nous serons plus
attentives dans le domaine des interactions et des intéréts des parents, tenant compte de
leur histoire, culture, choix, tout en indiquant I’importance des interactions

« harmonieuses » pour le développement global de leur enfant.
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PARTIE VIII. ANNEXES

Soumission d’un projet de recherché a la commission facultaire d’éthique

A transmettre a : CommissionEthique-FPSE@unige.ch

SOUMISSION D’UN PROJET DE RECHERCHE

A LA COMMISSION FACULTAIRE D’ETHIQUE

Les points 3, § et 6 sont utilisés pour annoncer le projet a I'assurance de responsabilité
civile contractée par I’'Université de Genéve et assurer ainsi sa couverture.

Les points 7, 8, 9, 10 et 11 permettront de déterminer le statut de la recherche (soumis ou
non a la loi fédérale relative a la recherche sur I'étre humain - LRH).

1. Noms du/des chercheurs /s responsable (membre du corps enseignant), fonctions et
coordonnées (au minimum l'adresse e-mail et le téléphone)

Edyta TOMINSKA, maitre assistante a I'Université de Genéve, UNI MAIL, 40, Boulevard du
Pont-d’Arve, 1211 Genéve 4

Téléphone : +41 22 379 91 81, E-mail : Edyta. Tominska@unige.ch

Céline FIRMINO TIAGO, étudiante de la Maitrise en Education Précoce Spécialisée.
Téléphone : +41 79 811 58 30, Mail : Celine.Firmino@etu.unige.ch

2. Financement et partenariats

2.a) Financement
X Pas de financement externe
O FNS

O AUTRES [Indiquer le montant et les objectifs, ainsi que I'accord passé avec le
bailleur de fonds.]

2.b) Partenariat [Mentionner les éventuels chercheurs et institutions partenaires]

2.c) Conflits d'intérét
Existe-t-il des conflits d'intéréts ou un risque de conflits d'intéréts ?

Oui O Non X
Si oui, mentionner lesquels et avec quel(s) partenaire(s)
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Titre de la recherche

L’importance de la communication, d’interactions précoces parents/enfant dans le contexte de
la surdité - point de vue de parents.

Catégorie de recherche

X Mémoire de maitrise universitaire

OO0 Mémoire de master in advanced studies
OO Thése de doctorat

O Recherche conduite par un membre du corps enseignant

Dates prévues pour le début et la fin de la recherche [La date de début ne peut étre
antérieure a la date d’acceptation du projet par la Commission d’éthique.]

Date de début : Octobre 2017
Date de fin : Janvier 2018

Nombre de participants [Indiquez le nombre de participants maximum que vous Souhaiteriez
recruter]

8 (les parents d’enfants sourds, il s'agit de 4 familles).

Description du projet de recherche [Indiquez le nombre de caractéres, au maximum 1800-
2000]

Ce mémoire s'intéresse a la surdité de I'enfant et ses conséquences sur la communication et le
développement de la relation parents-enfant. Cette relation constitue un point nodal de
développement langagier, cognitif, affectif et social de I'enfant. Dans le contexte de la surdité en
Suisse romande, la Langue des signes frangaise (LSF) et le Langage parlé complété (LPC)
représentent deux moyens principaux de communication a disposition des familles. Ces deux
outils de communication sont souvent proposés dans l'intervention précoce spécialisée afin de
favoriser I'élargissement des échanges avec I'enfant. Dans ce contexte, comme le postulent
Busquet et Mottier (1978, cités par Lepot-Froment et Clerebaut, 1996, p. 60), lors des premieres
années de la vie, le développement de la communication et du langage est indissociable du
développement global de I'enfant, des aspects sensorimoteurs, cognitifs et socioaffectifs y jouent
un réle important. Les propos de Bromwich (1981), rapportés par Lepot-Froment et Clerebaut
(1996, p. 60), retiennent particuliérement notre attention, parce qu'ils insistent sur limportance
vitale de la construction d’interactions harmonieuses et mutuellement gratifiantes entre le jeune
enfant sourd et ses parents.

Tout au long de ce travail, nous essayerons de comprendre quel est le point de vue des
différents parents (aux différents statuts auditifs : parents entendants vs parents sourds) sur la
communication dans I'établissement de la relation avec leur enfant, ainsi que sur les choix qui
étaient les leurs, sur les moyens de communication a disposition et sur leur sens. Le role des

91
Céline Firmino Tiago




professionnels et de la prise en charge de I'enfant sera aussi abordé a travers les trajectoires
des parents au fil des adaptations quotidiennes afin de favoriser le développement de leur
enfant.

La recherche prévoit des entretiens avec les parents d’enfant sourd dont la surdité a été
diagnostiquée rapidement et ceux pour qui ce diagnostic a été poseé tardivement. Nous posons
I'hypothese que la rapidité du diagnostic influence le développement de la communication avec
I'enfant en famille ainsi que le choix (ou la recherche) des moyens de communication en
commun.

[2195 caracteres]

Population ciblée [si vous vous adressez a des enfants, il conviendrait d’indiquer leur ge]

L’échantillon sera composé de :

- 2 Familles, parents entendants d’enfants sourds ; une famille a été confrontée a un
diagnostic tardif et I'autre a un diagnostic précoce.

- 1 Famille, parents sourds d’enfant sourd, avec un diagnostic précoce.

- 1 Famille, parents sourds d’enfant entendant (c-t-d, CODA — Child of Deaf Adults) avec un
diagnostic.

Toutes les familles sont d’origine suisse et ont un statut juridique 1égal, ce qui leur permet de

bénéficier des prestations médicales et thérapeutiques pour leur enfant.

Bassin de recrutement
Ecole Cantonale pour les Enfants Sourds (ECES), Canton de Vaud.
Modalités de recrutement

Les deux familles entendantes d’enfants sourds ont déja été choisies : elles font partie du suivi
de stage réalisé par I'étudiante a 'ECES. Elle prendra contact avec elles dés I'accord de la CE.
Pour la sélection des parents sourds avec un enfant sourd ainsi que des parents sourds avec
un enfant entendant, en tant que collaboratrice au sein de 'ECES, I'étudiante-chercheuse a un
accés libre aux coordonnés des familles et pourra les contacter pour leur proposer la recherche.

8.a) Participation d’étudiants en tant que sujets Mentionner les conditions de cette
participation (volontaire, liée a un cours, permettant la validation du cours, activités
alternatives pour les étudiants qui ne participeraient pas a la recherche ; le cas
échéant, préciser la nature des activités alternatives, dont le volume doit étre
équivalent a la participation a la recherche)

8.b) Si la recherche implique des critéres d'inclusion/exclusion, mentionner la procédure
et le moment ou s’effectue cette vérification

Comment les participants, qui ne répondent pas aux critéres d'inclusion, seront
informés qu'ils ne participeront pas a I'étude et quelles raisons leurs seront
énoncées.
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Objectifs de la recherche

- Etudier le point de vue des parents sur la communication avec leur enfant sourd et les liens
qu'ils voient par rapport a son développement cognitif, social et affectif. Le réle de l'intervention
précoce spécialisée sera investigué a travers les trajectoires parentales.

- Favoriser la compréhension des besoins de familles dans le contexte de la surdité dans le
domaine de la communication, interactions parents-enfant afin d’y adapter I'intervention précoce
spécialisée.

Nous avons deux variables qui peuvent changer la perception parentale — le diagnostic (précoce
ou tardif) et les statuts auditifs des parents (parents entendants d’enfant sourd ; parents sourds
d’enfant sourd ; parents sourds d’enfant entendant).

Les statuts différents entre parents et enfant peuvent provoquer les difficultés, les troubles dans
la communication parents-enfant, c’est pour cela que nous voulons interroger les parents
entendants d’enfant sourd et les parents sourds d’enfant entendant afin d’explorer les
conséquences ou risques pour le développement de I'enfant de cette situation de différences
de statuts auditifs entre les parents et enfants, toujours du point de vue des parents.

Le statut auditif égal entre parents sourds et enfant sourd ne provoque pas la méme rupture de
la communication. Les familles disposent de la langue des signes et établissent immédiatement
la communication qui est riche et permet un développement rapide de leur enfant dans différents
domaines du développement. En principe ces familles ne sont pas « a risque » de troubles de
développement de I'enfant (Courtin, 2000). Toutefois, une question se pose dans la préparation
de ces familles et d’enfant sourd a entrer dans le monde scolaire. L'utilisation de la langue vocale
entre dans ce cas en ligne de compte et une question de bilinguisme d’enfants sourds (Knoors,
Marschark &Tang, 2015).

Nous nous interrogeons donc sur comment les parents vivent ces questions de communication
en lien avec le développement de leur enfant, quels sont leurs trajectoires et les choix qui
s'imposent.

10.

Matériel, a annexer (les questionnaires et les images doivent étre annexés ; les autres
taches — notamment informatiques — seront décrites en détail et illustrées par des exemples)

Annexe | : Formulaire de consentement et d'information destiné aux parents entendants.
Annexe Il : Formulaire de consentement et d'information destiné aux parents sourds.
Annexe lll : Canevas d’entretien (version type).

Annexe IV : Questionnaire d’auto-évaluation des parents - Indicateurs d’implication parentale
selon Moeller 2000.

1.

Procédure (récolte des données, informations et consignes aux participants)
Suite a I'obtention de 'accord de la Commission d’éthique :
-Présentation du canevas d’entretien a la coordinatrice de la petite enfance de 'ECES ;

-Présélection des deux familles restantes avec I'accord de la coordinatrice de la petite enfance
de 'ECES ;

- Invitation des familles a participer a cette étude par l'intermédiaire de la coordinatrice de la
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petite enfance de 'ECES ;

- Identification d’'une personne fluente en LSF pour les familles sourdes (et professionnellement
liée avec le domaine de la surdité — confidentialité des familles), cette personne peut étre
indiquée par les familles si cela n'engage pas les frais pour I'étudiante-chercheuse) ;

- Les entretiens semi-directifs pour les familles entendantes seront réalisés par la chercheuse
seule et avec le soutien d’'une personne fluente en LSF (ou un interpréte en LSF) pour les
familles sourdes (durée environ 1h).

- Au long des entretiens menés avec les parents, les enfants ne seront pas filmés, ni enregistrés,
ni interrogés.

- Le questionnaire d’auto-évaluation sera rempli par les participants aprés 'entretien.

- Les résultats des auto-évaluations ne seront pas transmis aux familles de maniére individuelle.

11b) | Enregistrement vidéo pour les parents sourds Oui X Non O
Enregistrement audio pour les parents entendants Oui Bl Non O

Si un participant refuse d’étre filmé/enregistré : que prévoyez-vous ?
L’enregistrement vidéo sera utilisé en particulier pour les parents sourds. Autrement
I'enregistrement audio est prévu pour les autres cas de figure.

Si un participant refuse d'étre filmé/enregistré au moment de I'entretien, la
chercheuse prévoit une prise des notes par écrit, leur transcription puis leur
validation par les personnes interviewées.

11c) | Certains renseignements sur I'objectif de la recherche ou sur la méthodologie
doivent-ils étre cachés aux participants ? et /ou Est-ce que certaines informations
transmises sont intentionnellement fausses (ex. induction expérimentale)

Oui O Non

Si oui, indiquez :
La raison

Comment les participants en seront informés suite a leur participation (joindre ala
demande le débriefing)

Comment ils pourront valider leur consentement quant a l'utilisation de leurs
données.

12.

Lieu(x) du déroulement de la recherche [vous ne pouvez pas réaliser des enregistrements
audios et/ou poser des questions sensibles dans un lieu public.]
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Domicile des familles.

13. | Inconvénients et risques éventuels pour les participants
Incompréhension, craintes de jugement.

14. | Dispositif de contrdle des risques et inconvénients
L’étudiante-chercheuse posséde une connaissance des familles et un rapport de confiance avec
elles (stage de 160 heures) toutefois la présence de la deuxiéme personne (interpréte en LSF)
peut influencer une atmosphere des rdv.

Les familles entendantes n'ont pas cette difficulté, |a relation de confiance déja établie peut étre
préservée et soutenue lors de I'entretien de recherche.

15. | Avantages et bénéfices pour les participants [La validation de crédits pour un cours n’est
pas a considérer comme un avantage ou bénéfice pour les participants, puisque l'activité
alternative doit étre équivalente en volume de travail.]

16. | Compensations ou indemnités éventuelles [La validation de crédits pour un cours n’est pas
a considérer comme une compensation ou une indemnité pour les participants, puisque
l'activité alternative doit étre équivalente en volume de travail.]

Une boite de chocolat pour remercier les parents participants a la recherche.
17. | Modalité de stockage et de protection des données et type de données récoltées :

Nom de la (des) personne(s) qui auront accés aux données :

Mme Edyta TOMINSKA maitre assistante a I'Université de Genéve / Céline FIRMINO TIAGO
étudiante du Master en Education précoce spécialisée.

Modalité de stockage (par exemple armoire, clé USB, disque dur, tiroir d'un bureau...) :

- données papiers (questionnaires...) . Retranscription des entretiens imprimés, seront
détruites a la fin du mémoire.

- données informatiques /audios/vidéo : Les enregistrements seront gardés sur une clé USB
avec un code seulement a la portée de I'étudiante-chercheuse et sa directrice le temps du
mémoire, ensuite détruits.

- Transcriptions anonymisées sous forme informatique seront archivées pendant cinq années
dans le bureau de Madame Edyta TOMINSKA, maitre assistante a I'Université de Genéve.

- Formulaires de consentement (doivent étre stockés séparément de toutes les autres
données) : dans une armoire fermée a clé dans le bureau de Mme Edyta Tominska.

Modalité de protection (par exemple mot de passe, armoire fermée a clé, tiroir fermé a clé,
cryptage...) :

- données papiers : Tiroir fermé a clé.

- Données informatiques /audios/vidéos : Tiroir fermé a clé.
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- formulaires de consentement : Dans une armoire fermée a clé dans le bureau de Mme Edyta
TOMINSKA.

17.a) | Type de données récoltées, cochez ce qui correspond

[0 Données anonymes — aucune donnée permettant d’identifier un participant n’est
récoltée ;

Données anonymisées - destruction irréversible, de toutes les informations, qui,
combinées, permettraient de rétablir l'identité de la personne (I'anonymisation
doit étre réalisée dans les meilleurs délais) ;

[J données codées — conservation d’une liste de correspondance entre l'identité des
participants et le code qui leur est attribué permettant de rétablir l'identité de la
personne. Cette liste est stockée séparément de toutes les autres données et
stockée sous la responsabilité de nom/prénom d’'un membre du corps
enseignant de la FPSE

17.b) | Archivage : Les données doivent étre conservées au moins 5 ans, dans un lieu
se trouvant a la FPSE
Les transcriptions anonymisées des entretiens seront archivée par Madame
Edyta TOMINSKA, maitre assistante a I'Université de Genéve.
Les entregistrements audios et vidéos des entretiens seront détruits apres la
soutenance de Mme Firmino Tiago.

18.

Date de dépot de la demande
Version révisée Septembre 2017

Nous vous rappelons que si vous récoltez des données personnelles (nom, prénom,
adresse...), et/ou des données personnelles sensibles (données concernant les opinons ou
les activités politiques, religieuses, la santé, la sphére intime) et/ou des données permettant
d’apprécier les caractéristiques essentielles de la personnalit¢ d’'une personne par
exemple : caractére, espoir, crainte, envie, morale (profil de la personnalité), vous étes tenu
de vous conformer aux dispositions de la directive de la Commission LIPAD de I’'Université
(voir : https://memento.unige.ch/doc/0160/)
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Consentement de la participation des familles

L'nformation qui figure sur ce formulaire de consentament ef les réponses que Jai données au
partiipant décrivent avec exactitudie e projed.

Jo mengage & procéder 4 cette atude conformément aux nonmes Eehiques concemant ies projets
de recharche impliquant des parficipants humains, en application du Code d'étfwque concermant
{a recherche au sain de fa Facullé de psychologle ef des sciances de ducation el des Directives
refafives 4 atégridé dans e domaine de fa recherche scientifique ed 4 la procédure 4 sukre en cas
de manguement & Matégrdé de I'Université de Gendve, 3

hm'maaubwmmahmmmmmiedemmﬂede
oonsentement.

Prénom Nom C:(A' (wx-_’:?cs.-._ - —

g 5 R T, W
LI /74 £ 7Y N — -
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Canevas d’entretiens (version type)

Age des parents :

Age de I’enfant :

Age du diagnostic :

Degrés de la surditeé :

Enfant avec des implants cochléaires (si oui, depuis quel age ?) :

Enfant avec des appareils auditifs (si oui, depuis quel age ?) :

Langue maternelle des parents :

Acceptation et compréhension du diagnostic de la surdité :

Pour débuter notre entretien, je vous poserais quelques questions autour de la surdité et

du diagnostic :

Acceptation et compréhension de la surditeé :

I A T o

Aviez-vous des connaissances de la surdité avant le diagnostic de votre enfant ?
Comment aviez-vous appris la surdité de votre enfant ?

Comment 1’aviez-vous vécu ?

Pour vous qu’est-ce que cela signifie d’étre sourd ?

Quelqu’un vous a accompagné, expliqué, aidé ?

Lors de la découverte de la surdité de votre fils/fille, quelle a été la plus grande
préoccupation, votre souci ? (Qu’est-ce que vous avez pense, de quoi aviez-vous
eu peur, pour quelle raison étiez-vous inquiets ?

A votre avis quelle est I’importance dun diagnostic précoce ?

Au moment ou le diagnostic a été posé aviez-vous continué & communiquer et
interagir avec votre enfant ? De quelle maniére ? Est-ce que le fait de savoir a

changé quelque chose ?

Adaptation familiale :

1.

Au début de vie de votre enfant qu’est-ce qui était le plus important pour vous ?
Quelles étaient vos préoccupations ?

Comment vous vous étes adaptés a cette situation au quotidien, racontez quels
¢taient les débuts d’adaptations et comment ¢a se passe maintenant ?
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Comment avez-vous annoncé la surdité de votre fils/fille a la famille ?
Comment la famille a réagi ?

Votre enfant est-il implanté, ou porte-t-il des appareils auditifs ?

o ok~ w

Est-ce qu’il y avait le changement au début ? Qu’est-ce qui a changé depuis le
port régulier des implants ou des appareils ? Dans quel sens ? Comment aviez-
vous observe ?

7. Communiquez-vous de la méme fagon avec votre enfant qu’avant 1’implant
cochléaire ou les appareils auditifs ?

8. Sinon, qu’est-ce qui a changé ?

9. Comment aviez-vous compris la surdité au début de votre trajectoire, au moment
du diagnostic ? Comment vous la percevez aujourd’hui ?

10. Aviez-vous mis en place quelques changements, adaptations pour faciliter la
communication en famille ? Si oui lesquels ?

11. Aviez-vous fait des aménagements dans votre vie quotidienne pour que votre
enfant s’y retrouve mieux ? Qui vous a aidé? En quoi consistaient ces
aménagements ?

12. Lesquels parmi eux vous considérez comme nécessaires et pourquoi ?

13. Est-ce qu’il y avait pour vous un autre moment de changement au sein de votre
famille ? Qu’est-ce qu’il a changé et quand ?

14. Quelles sont les ressources et stratégies que vous avez utilisées pour interagir avec

votre enfant ? au début et maintenant ?

Etendue de I’investissement familial :

1. Est-ce que ces changements sont poursuivis par les autres membres de la famille
(vos parents, vos proches ?)

2. Quelle est leur connaissance de la surdité ?

3. Viennent-ils vous rendre visite, prennent-ils votre fils/fille chez eux ? A-t-il/elle
des cousins/cousines, comment vous aviez-vous expliqué la surdité ?

4. Aviez-vous pris les cours par exemple du LPC ou de la LSF, vous, vos proches
(autres membres de la famille), comment cela s’est-il passé ?

5. Connaissez-vous d’autres parents d’enfants sourds ? comment avez-vous fait
connaissance ?

6. Est-ce que vous avez pu avoir une aide financiére ?
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7.

8.

La famille élargie a-t-elle changé par rapport a vous et votre fils/fille ? de quelle
maniére ?

En cas de besoin, pouvez-vous recourir a votre famille ? Qui ?

Participation aux sessions de I’intervention précoce spécialisée a domicile :

1.

Est-ce que vous participez avec votre fils/fille aux sessions de I’intervention

précoce a domicile ? Toujours, de temps en temps ?
Comment se passent ces séances ?

Répétez-vous les mémes jeux avec votre fils/fille a d’autres moments dans la

semaine ?

Est-ce que votre fils/fille se sent bien pendant les séances ?
Remarquez-vous ses progres ? décrivez-les svp.

Quels moyens de communication utilisent les professionnels ?
Les connaissez-vous aussi ?

Comment aviez-vous fait le choix de la langue ou du code ? Comment cela s’est-

il passé ?

Globalement, quelle est votre appréciation des services obtenus ?

10. Actuellement, de quels services auriez-vous besoin ? Pour vous et pour votre

fils/fille ?

La communication parents — enfant :

Nous passerons maintenant dans une partie sur la communication en particulier, il y a

certaines questions qui vont peut-étre vous sembler proches de ce qu’on a déja discuté,

ce n’est pas grave.

1.

Quelle est pour vous I’importance de la communication dans la relation parents-
enfants ? pouvez-vous donner des exemples ?

Quelle est I'importance des interactions entre parents-enfants ? pouvez-vous
donner des exemples d’interactions ?

De quelle maniére la communication a-t-elle une influence sur le développement

de ’enfant ?
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Quels moyens de communication aviez-vous utilisés, connus, découverts avec
votre enfant ?

Quels moyens de communication aviez-vous choisis avec votre enfant?
Pourquoi ?

Qu’est-ce qui a changé par rapport a la communication depuis le diagnostic de
votre enfant ? Pourquoi ?

Quels sont vos sentiments par rapport a la communication ? Comment vous la

percevez maintenant, aujourd’hui ?
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Questionnaire d’autoévaluation de Moeller (2000)

Selon Moeller (2000) I’implication des parents du jeune enfant sourd a des répercussions
principalement aux niveaux psychoaffectif et langagier. Les résultats d’une analyse
multivariée auprés d’une cohorte de 112 enfants déficients auditifs (surdité légere a
profonde) agés de 5 ans, inscrits dans un programme d’intervention précoce, montrent
que le niveau langagier des enfants a 5 ans est corrélé de fagon significative a deux
variables : 1’age de prise en charge et le niveau d’implication familiale.

Plus le dépistage est précoce, et associé a une intervention précoce impliquant activement
les familles, plus on minimise I’impact de la surdité durant la période critique. Ceci veut
dire que les performances langagieéres de I’enfant a 5 ans seront alors nettement
meilleures.

Dans une certaine mesure, le niveau élevé de participation familiale peut atténuer les

effets dus a une prise en charge tardive (Moeller, 2000).

Ce questionnaire contient cing questions — indices.
On obtient pour chaque indice un score d’implication de 1 (faible) a 4 (élevé), la somme

des scores obtenus permet un score total d’Implication Parentale (sur 20 points).

Voici les cing questions qui seront notre point de départ pour I’¢laboration des canevas
d'entretien de recherche :

1 —I’acceptation et la compréhension du diagnostic de surdité¢ ;

2 — I’adaptation familiale ;

3 — I’étendue de I’'investissement familial ;

4 — la participation aux sessions de I’intervention précoce spécialisée a domicile;

5 — la communication parents — enfant.
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Entretien version pour les parents sourds avec un enfant sourd et un enfant

entendant

Age des parents :

Age de ’enfant :

Moment du diagnostic :

Degrés de la surdité parents et enfants:

Langue maternelle des parents :

Acceptation et compréhension du diagnostic de la surdité :

1.

o g~ w D

10.

Comment aviez-vous appris la surdité de votre enfant ?

Comment 1’aviez-vous vécue ?

Comment aviez-vous appris que votre enfant est entendant ?

Comment 1’aviez-vous vécu ?

Pour vous qu’est-ce-que cela signifie d’étre sourd ?

Quelqu’un vous a accompagné, expliqué, aidé dans ce processus du
diagnostic ?

Lors de la découverte de la surdité de votre fils/fille, quelle a été pour vous la
plus grande préoccupation, votre souci ? (Qu’est-ce que vous avez pense, de
quoi aviez-vous eu peur, pour quelle raison étiez-vous inquiets ?

Lors de la découverte que votre enfant est entendant quelle a été pour vous la
plus grande préoccupation ? (Qu’est-ce que vous avez pense, de quoi aviez-
vous eu peur, pour quelle raison étiez-vous inquiets ?

A votre avis quelle est I'importance d’un diagnostic précoce ?

Au moment ou le diagnostic a été posé aviez-vous continué a communiquer et
interagir avec votre enfant ? De quelle maniére ? Est-ce-que le fait de savoir

qu’il/elle est sourd/e a changé quelque chose ?

Adaptation familiale :

1.

Au début de vie de votre enfant qu’est-ce qui était le plus important pour vous ?
Quelles étaient vos préoccupations ?

Comment vous étes-vous adaptés a cette situation au quotidien, racontez quels
¢taient les débuts d’adaptations et comment ¢a se passe maintenant ?
Comment avez-vous annoncé la surdité de votre fils/fille a la famille ?
Comment avez-vous annoncé que votre enfant est entendant ?

Comment la famille a réagi par rapport a I’audition du bébé ?
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Votre enfant a des appareils auditifs, avez-vous remarquez des changements
depuis qu’il a ces appareils ?

Avec le port des appareils de leur enfants sourds, ils parents ont tendance a
parler un petit plus ou faire plus de sons ?

Avec le bébé entendant les parents parle et mette des sons ?

Aviez-vous mis en place quelques changements, adaptations pour faciliter la

communication en famille ? Si oui lesquels ?

Etendue de I’investissement familial

1.

4.
5.

La famille a des apports plus vocaux avec 1’enfant entendant, une attention
spéciale aux sons ?

Comment les parents de la maman (entendants) ont réagi a la surdité de votre
fils ainé ?

IIs utilisent la LSF, les parents de la maman ?

Quelque chose a changé par rapport a la famille élargie, cousins, cousines ?

En cas de besoin pouvez-vous recourir a votre famille ? A qui ?

Participation aux sessions de I’intervention précoce spécialisée a domicile :

1.

Est-ce que vous participez avec votre fils/fille aux sessions de I’intervention
précoce a domicile ?

Vous n’avez pas voulu ou cela n’a pas été proposé ?

Ce n’était peut-tre pas necessaire ?

Par rapport a I’ECES savez-vous quelles communications ils utilisent avec
votre enfant ?

La créeche a aménager quelques repéres visuels, photographies pour votre enfant
sourd ou autres ?

6. C’est la créche ou les parents qui ont fait cette demande ?

La communication parents — enfant :

Nous passerons maintenant a une partie sur la communication en particulier, il y a

certaines questions qui vont peut-étre vous sembler proches de ce qu’on a déja discuté,

ce n’est pas grave.

1.

Quelle est pour vous I’importance de la communication dans la relation parents-

enfants ? pouvez-vous donner des exemples ?
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Quelle est I’'importance des interactions parents-enfants ? Pouvez-vous donner
des exemples d’interactions ?

Par rapport au bébé entendant quelle est ’attention par rapport aux interactions
vu qu’il n’a pas encore de communication de son coté ?

Donc pour I’enfant entendant tout est plus visuel ?

De quelle maniere la communication a-t-elle une influence sur le
développement de I’enfant ?

Quels sont vos sentiments par rapport a la communication ? Comment vous la
percevez maintenant, aujourd’hui ?

Il est important pour vous quand parfois les parents enfants entendants
apprennent la LSF parfois la communication est forcer et cela n’est pas naturels
cela aurait-il un impact dans les interactions ?

Pour le développement social de I’enfant sourd il a quand méme le LPC pour
aider plus tard a I’oraliser vu qu’il sera dans une inclusion ou la majorité est

orale ?
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Tableau comparatif d’analyses : réponses aux entretiens — similitudes et différences

Famille A avec enfant sourd et enfant entendant (CODA)

Famille B (diagnostic tardive DT)

Famille C (diagnostic précoce DP)

Acceptation et compréhension de la surdité

1. Comment aviez-vous appris la surdité de votre enfant ?
Toutes les familles ont eu la connaissance de la surdité et de 1’audition déficiente de leurs enfants suite
aux résultats des enregistrements des potentiels invoqués auditifs (PEA).

Mis & part la famille A qui a tres vite ressenti la surdité de leur enfant ainé ainsi que ’audition du cadet.

2. Comment ’aviez-vous vécu ?

Les familles B et C ont expliqué que I’annonce du diagnostic a été difficile a vivre, démontrant I’envie
que I’audition soit rétablie.

Contrairement a la famille A qui explique qu’a la naissance de leur fils ainé (sourd) cela a été normal,
tandis que pour la naissance de leurs enfants entendant, la famille souligne toutefois que le vécu est le
méme cependant cela demande d’autres attentions relatives a 1’environnement sonore, donc cela

engendre une attention particuliére.

3. Aviez-vous des connaissances de la surdité avant le diagnostic de votre enfant ?

Les familles B et C indiquent ne pas avoir des connaissances d’enfant sourd ni de la surdité.

4. Pour vous qu’est-ce que cela signifie d’étre sourd ?

Les réponses a cette question sont intéressantes. Nous pouvons constater que la famille B avec le
diagnostic tardif explique que étre sourd est ne pas entendre, mais aussi de jouer seule, dans son monde,
sa bulle.

Pour la famille C étre sourd signifie ne rien entendre.

La famille A, étre sourd est utiliser un autre moyen de communication que la majorité.

5. Quelqu’un vous a accompagné, expliqué, aidé dans ce processus du diagnostic?

Pour les trois familles, il n’a pas eu d’accompagnement spécifique durant le processus du diagnostic.

6. Lors de la découverte de la surdité de votre fils, quelle a été pour vous la plus grande
préoccupation, votre souci ?

La famille B la plus grande préoccupation était I’intervention chirurgicale.

La famille C sa plus grande préoccupation était s’il allait un jour parler, a I’école ordinaire et pour son
future. La famille A pour leur enfant sourd, leurs plus grandes préoccupations étaient par rapport a sa
scolarisation, vu qu’il n’y a pas d’école offrant la LSF comme premiére langue, cependant le papa
renforce son explication disant que son fils est un chanceux vu qu’il a des parents sourds qui peuvent
communiquer avec lui dans sa langue maternelle. Relative a leur fils entendant, la famille A répondent
qu’ils ne sont pas préoccupés, car leur cadet est sera un enfant CODA, il aura une culture différente,
néanmoins avec I’apparition de la langue orale il aura des informations auxquelles les parents et le frére

ainé n’auront pas d’accés.

7. Qu’elle ait Pimportance d’un diagnostic précoce ?
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Concernant la famille B la maman répond qu’effectivement le diagnostic précoce est important pour
I’intervention chirurgicale puis I’acquisition de la langue orale.

La famille C indique que I’importance d’un diagnostic précoce est liée a la rectification du
fonctionnement de 1’oreille, 1’objectif est que I’enfant puisse entendre.

Pour la famille A, I’importance d’un diagnostic précoce est liée a la communication plus précisément a
I’acquisition de la LSF, pour pouvoir acquérir sa langue le plus tot possible.

Nous pouvons voir que pour les trois familles, I’importance d’un diagnostic précoce est liée a la
communication, cependant celle-ci est différente dépendant des familles. Pour les familles entendantes
c’est ’apprentissage de la langue vocale tandis que pour les parents sourds c’est plutdt dans le domaine

de I’acquisition de sa langue maternelle (LSF).

8. Au moment ou le diagnostic a été posé aviez-vous continué a communiquer et interagir avec
votre enfant ?

La famille B informe avoir toujours communiqué et interagi de la méme facon avec quelques
aménagements aprés le diagnostic comme la recherche du contact visuel, le contacte tactile pour
I’appeler.

La maman C indique qu’apreés le diagnostic il a fallu du temps pour se calmer pendant quelques mois,
elle regardait son fils sans lui parler et pleurait.

Concernant la famille A, pour leur enfant sourd rien n’a changé, la LSF est leur langue et ils
communiquent et interagissent ainsi. Par rapport a leurs enfant entendant les parents affirment que la
LSF est présente, cependant pas seule, la famille parle de I’importance pour leur enfant entendant d’avoir

acces aux deux langues, d’avoir un bain linguistique en LSF et frangais oral.

Adaptation familiale

1. Au début de vie de votre enfant, qu’est-ce qui était le plus important pour vous ? Quelles étaient
VoS préoccupations ?

La maman C n’a pas su répondre a cette question.

La famille B fait référence aux difficultés rencontrées par le manque de communication.

La famille A fait référence a la LSF comme langue, la communication, que leur enfant sourd soit au clair
avec son identité et ne sente pas perdu entre les deux mondes (entendants et sourd), qu’il soit valorisé en

tant que personne sourde, pour leur enfant entendant ils entrevoient des autres disponibilités.

2. Comment vous vous étes adaptés a cette situation au quotidien, racontez quels étaient les débuts
d’adaptations et comment ¢a se passe maintenant ?

Il y a des similitudes dans les réponses des parents entendants en répondant que I’adaptation est due a
travers 1’implant cochléaire des leurs enfants, cependant la famille B a rajouté ’acquisition de certains
signes pour faciliter les interactions et la communication.

La famille A s’est adaptée avec des outils comme un boitier vibreur quand leur enfant pleure, les parents

utilisent leurs voies pour que leur enfant entendant puisse les reconnaitre et s’y habituer.

3. Comment avez-vous annoncé la surdité de votre fils/fille a la famille ?
4. Comment la famille a réagi ?
Nous avons dans les réponses des différences culturelles, la famille B quand ils ont annoncé la surdité

de leur enfant, la famille était démunit tout en trouvant des exemples pour montrer a la maman que
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Yasmine entendait, cela a provoqué un certain détachement pendant un moment entre les parents de
Yasmine et les autres membres de la famille.

Pour la famille C il a eu beaucoup de compréhension et de support.

La famille A concernant leur enfant sourd cela a été normal pour la famille élargie étant donné leur
surdité, cependant ’annonce de 1’enfant entendant a ét¢ inattendues. La famille et le papa étaient étonnés,

surpris.

5. Votre enfant est-il implanté, ou porte-t-il des appareils auditifs ?
Les enfants issues de familles entendantes sont implantées, Yasmine des deux cotés puis Sacha en vue
d’implantation dans 1’oreille gauche. Alex a des appareils auditifs qu’il ne porte pas forcément toute la

journée, les parents n’insiste pas a la maison sur le port des appareils.

6. Est-ce qu’il y avait le changement au début ? Qu’est-ce qui a changé depuis le port régulier des
implants ou des appareils ? Dans quels sens ? Comment aviez-vous observé ?

Quand j’ai posé cette question, les familles B et C ont de suite eu un changement, il me semble, comme
un soulagement. Les familles B et C ont répondu que les implants ont effectivement changé leurs enfants,
car actuellement les deux familles ont répondu que leurs enfants entendaient.

Pour la famille A, la maman avoue qu’il n’a pas eu de changement, elle essayait de parler avec son fils
quand il portait ses appareils auditifs pour savoir s’il entendait, cependant selon la maman Alex n’avait

pas tellement envie d’entendre.

7. Communiquez-vous de la méme fagon avec votre enfant qu’avant ’implant cochléaire ou les
appareils auditifs ?

La famille B explique qu’auparavant elle ne connaissait pas des signes en LSF, actuellement vu que la
maman et Yasmine en connaissent, elles utilisent des signes pour communiquer, la maman parle
également avec sa fille.

La famille C affirme communiquer de la méme facon.

Pour la famille A, le port des appareils n’améne aucun changement et la communication est en LSF,
avec des efforts toutefois pour leur nouveau-né entendant quelques détails comme les voix, le bruit

devront étre présent.

8. Si non, qu’est-ce qui a changeé ?
Pour la famille C la seule chose qui a changé c’est le contact visuel que la maman utilisait avec son fils
quand elle lui parlait, et qu’actuellement avec 1’implant cochléaire selon la maman, Sacha n’a plus besoin

de ce contact visuel vu qu’il entend.

9. Comment aviez-vous compris la surdité au début de votre trajectoire, au moment du
diagnostic ? et comment vous la percevez aujourd’hui ?

Pour les familles B et C, ¢’est ’expérience qui leur a amené a comprendre la surdité.

10. Aviez-vous mis en place quelques changements, adaptations pour faciliter la communication
en famille ? Si oui lesquels ? 11. Aviez-vous fait des aménagements dans votre vie quotidienne pour
que votre enfant s’y retrouve mieux ? Qui vous a aidé ? En quoi consistaient ces aménagements ?
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12. Lesquelles parmi eux vous considérez comme nécessaires et pourquoi ? 13. Est-ce qu’il y avait
pour vous un autre moment de changement au sein de votre famille ? Qu’est-ce qu’il a changé et
qguand ? 14. Quelles sont les ressources et stratégies que vous avez utilisées pour interagir avec
votre enfant ? Au début et maintenant ?

La famille B a implanté quelques techniques comme le contacte tactile quand leur fille n’entend pas, le
contact visuel et quelques pictogrammes et photographies.

La famille C contrairement n’a rien souhaitée mettre en place, car ils ont décidés et « choisi »
I’intervention chirurgicale pour I’implant cochléaire.

Nous pouvons voir ici la différence entre I’impact du diagnostic tardif vs précoce ou la maman a créé
des moyens de communication et la famille donc I’enfant sourd a été diagnostiqué plus précocement ou
la famille se concentre uniquement sur I’implant et I’audition.

Etendue de investissement familial :

1. Est-ce que ces changements sont poursuivis par les autres membres de la famille (vos parents,
vos proches ?

Des changements avec le contact visuel ont été effectués au sein de la famille C

Pour la famille A, concernant Mirco, la famille essaie de mettre plus la voie et de sonorité (grands-
parents paternels), puis les grands-parents maternels sont entendants, donc ils parlent avec leur petit
enfant et utilise quelques signes avec Alex ainsi que du LPC.

Pour la famille B aprés quelque temps, quand la famille a compris que Yasmine était effectivement
sourde, parfois la sceur et le frére de la maman leur demandent quelques signes pour pouvoir
communiquer avec Yasmine.

2. Quelle est leur connaissance de la surdité ?

La famille des familles entendantes n’avait pas de connaissances sur la surdité et ces effets.

3. Viennent-ils vous rendre visite, prennent-ils votre fils/fille chez eux? A illelle des
cousins/cousines, comment vous leur aviez expliqué la surdité ?

La famille B ont leurs familles qui résident dans leurs pays d’origine, donc les visites sont peu
nombreuses, cependant la surdité a été expliquée a fur et a mesure que les difficultés apparaissaient.

La famille C ont des visites plus fréquentes de leurs familles et vice-versa, la maman a expliqué aux
cousins qu’elle est I'utilité des appareils et comment communiquer si Sacha n’entend pas (contact visuel

et tactile).

4. Aviez-vous pris les cours par exemple du LPC ou de la LSF, vous, vos proches (autres membres
de la famille), comment cela s’est-il passé ? La famille B apprend la LSF puis explique n’autre
questions qu’ils fréquentent également des groupes avec des autres parents d’enfant sourd ou dOautres
adultes sourdes. La famille C contrairement n’a pas appris la LSF ni LPC.

5. Connaissez-vous d’autres parents d’enfants sourds ? comment aviez-vous fait connaissance ?
Famille B, répond affirmativement, grace a un forum de personnes sourdes ou familles ayant une
personne sourde.

La famille C connait quelques enfants sourds de vus de ’ECES.

6. Est-ce que vous aviez pu avoir une aide financiere ?
Aucune famille n’a d’aide financiére.

7. La famille élargie a-t-elle changé par rapport & vous et votre fils/fille ? de quelle maniere?
(Famille B) : Un peu choqué au début, la surdité ne se voit pas donc parfois il est compliqué d’y croire.
Les restantes familles rien n’a changg.

8. En cas de besoin pouvez-vous recourir a votre famille ? Qui ?

Aux grands-parents et frére, pour la famille B vu que la famille réside dans leur pays d’origine Maroc,
ils ne peuvent pas tellement compter sur la famille comme ils le désirent cependant ils ont des amis qui
peuvent compter.

Participation aux sessions de I’intervention précoce a domicile :

1. Est-ce que vous participez avec votre fils/fille aux sessions de I’intervention précoce a domicile
? Toujours, de temps en temps ?
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Les familles B et C affirment participer aux interventions a domicile.
La famille A n’a pas eu de SEI.

2. Comment se passent ces séances ? La maman de Yasmine indique avoir énormément appris avec la
pédagogue, les signes en LSF et comment jouer avec sa fille.
La maman de Sacha indique que les deux freres jouaient beaucoup ensemble.

3. Répétez-vous les mémes jeux avec votre fils/fille 2 d’autres moments dans la semaine ?
Les familles B et C qui ont bénéficié du SEI indiquent répéter les mémes jeux sans la pédagogue d’autre

moment de la semaine.

4. Est-ce que votre fils/fille se sent bien pendant les séances ?
Les enfants qui bénéficient du SEI se sentent bien et ont du plaisir pendant les séances.

5. Remarquez-vous ses progres ? Décrivez-les svp.
La famille de Yasmine indique que 1’utilisation des signes a contribué énormément pour les progrés de
leur fille, cependant la maman de Sacha explique qu’effectivement il y a beaucoup de progres surtout

dans le domaine de la cause a effet.

6. Quels moyens de communication utilisent les professionnels ?
Les familles B et C répondent pareillement affirmant utiliser le frangais parlé ainsi que des signes en
LSF.

7. Les connaissez-vous aussi ?
Les similitudes dans les réponses visaient plutdt le fait que la pédagogue amenait des signes, parfois ils

étaient utilisés.

8. Comment aviez-vous fait le choix de la langue ou du code ? Comment cela s’est-il passé ?

La famille de Yasmine parle trois langues a la maison, le frangais, 1’arabe et quelques signes de la LSF,
néanmoins la famille C affirme parler que le kurde a domicile, justifiant son choix disant que Sacha doit
s’adapter aux autres vu que la majorité est entendante. Nous pouvons voir ici quelques similitudes avec
la famille A quand le papa affirme que la LSF est la langue maternelle de Alex, cependant il doit
également s’adapter a la majorité entendant et pour ce motif ils apprennent également le francgais oral a
travers le LPC.

9. Globalement, quelle est votre appréciation des services obtenue ? Bonne appréciation.

10. Actuellement, de quels services auriez-vous besoin ? Pour vous et pour votre fils/fille ?
La famille de A a une codeuse qui vient de « a Capella », puis la maman de Sacha souhaiterait que son
fils puisse fréquenter la structure pour les enfants « tout-venant » avec plus de fréquence.

Communication et interactions parents/enfants

1. Quelle est pour vous ’importance de la communication dans la relation parents-enfants ?
pouvez-vous donner des exemples ?

Les réponses des trois familles sont diversifiées. La famille B répond que I’importance est de pouvoir
s’exprimer, peu importe les moyens de communication, orale, écrit, gestuel.

La famille C s’exprime plutot que la communication est importante pour que son fils puisse un jour
parler.

La famille A parle plutdt de I’importance de la LSF pour la communication surtout pour son identité
étant sourd, la maman rajoute que sans communication le niveau intellectuel de son fils sera bas.

2. Quelle est I’importance des interactions entre parents-enfants ? pouvez-vous donner des
exemples d’interactions ?
Le papa de Yasmine remet ici en valeur les sentiments, la valeur des choses.
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La maman de Sacha ne comprend pas la question, je la pose de maniére simplifier toute en expliquant le
concept d’interaction, la maman de Sacha répond vaguement disant que les interactions sont liées a la
communication et ce que son fils entend.

La famille A met également les interactions en liens avec la communication, disant étre extrémement
important pouvoir avoir une langue en commun pour faire le retour de notre journée, ces échanges sont
fondamentaux pour les interactions. Le papa de la famille A explique également 1’importance d’une
communication naturelle cela renforce les liens et les interactions sont positives, le papa fait quelques
comparaisons avec des familles entendantes qui ont des enfants sourds et qu’ils leurs disent qu’ils leurs
feront un résumé de ce qui est dit plus tard, le papa rajoute qu’une journée entiére d’un enfant sourd qui
n’a pas de communication se résume en une minute de conversation et par conséquent pas d’interactions.
Néanmoins aucune famille ne répond vraiment a la question qui est posée.

3. De quelle maniére la communication a-t-elle une influence sur le développement de I’enfant ?
Le papa de Yasmin ne semble pas comprendre la question, la maman de Sacha continue avec des
réponses trés focalisé sur I’audition et le langage. .. si son fils parle un jour, disant que la communication
n’est pas en liens avec le développement, seulement I’audition, car selon ’exemple de la maman
seulement aprés I’intervention chirurgicale son fils a commencé a marcher.

La famille A répond que la LSF est fondamentale pour le développement de leurs fils, car a travers celle-
ci ils construiront leurs pensées, sans la LSF 1’évolution serait différentes plus lente.

4. Quels moyens de communication aviez-vous utilisés, connus, découverts avec votre enfant ?
La famille B utilise la LSF, la famille C utilise le Kurde oral et la famille A la LSF.

5. Quels moyens de communication aviez-vous choisis avec votre enfant ? Pourquoi ?

La famille B a choisi de communiquer en Arabe, Fancais et LSF, la famille C communique en Kurde et
francais et la famille A communique en LSF, Alex a également du LPC en garderie et a ’ECES, cela
pour ’aider avec le frangais, la syntaxe et I’orthographe.

6. Qu’est-ce qui a changé par rapport a la communication depuis le diagnostic de votre enfant ?
Pourquoi ?

La famille B fait référence a I’importance des signes, car aveC ceux-Ci, Yasmine arrive a se faire
comprendre et les parents aussi. L’utilisation des signes a été un grand changement, car sa fille doit se
faire comprendre soit en oral (ce que la famille espére) soit en LSF.

La maman de Sacha fait le lien avec les pleurs, que son fils pleurait énormément, cependant avec
I’implant il s’est calmé, donc le changement pour cette famille passe par I’implant cochléaire.

Pour la famille A rien n’a changé vu que la LSF était déja leur langue.

7. Quels sont vos sentiments par rapport a la communication ? Comment vous la percevez
maintenant, aujourd’hui ?

Le papa de Yasmine explique qu’ils ont di faire I’effort de changer leurs habitudes et de travailler
autrement soit avec les signes en méme temps avec 1’oral en arabe et en francais.

La maman de la famille C explique le soulagement de 1’implant cochléaire.
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