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PREFACE

Chers parents,

Nous sommes parents de deux magnifiques enfants vivant avec une surdité, Rosalie et
Olivier. Ce sont maintenant de jeunes adultes. Ils ont réalisé des études et sont parfaitement
intégrés a la société. Tous les deux caressent de beaux réves et ont de nombreux amis. Nous
sommes tres fiers de nos enfants.

Nous aussi sommes passés par la situation que vous vivez. Le diagnostic de la surdité chez
nos enfants fut un drame. Nous étions trés peinés de cette annonce et avions de grandes
inquiétudes. Il n'y a rien qui fait plus peur que I'inconnu! Nous avons choisi d’apprivoiser la
surdité pour en faire notre amie. Nous avons donc cherché tout le support que nous avions
besoin pour franchir avec eux chacune des étapes du mieux possible. Nous avons appris
la langue des signes québécoise (LSQ) pour faciliter la communication avec nos enfants.
lls ont recu par la suite chacun un implant cochléaire. Avec notre amour et notre support
quotidien, ils ont réussi tous les deux a faire leur place au soleil.

Nous sommes heureux de donner notre appui a la diffusion de ce guide qui deviendra,
nous l'espérons, un outil précieux pour les parents. Nous vous invitons a le lire et a en parler
avec des parents qui ont vécu la méme situation que vous. lls sauront eux aussi vous guider

et vous aider.

Bonne lecture!

'

René Simard Marie-Josée Tailléfer




AVANT-PROPOS

La surdité néonatale est une déficience sensorielle présente a la naissance. Elle n'est pas
exceptionnelle; elle touche chaque année plusieurs centaines d'enfants. Elle affecte
I'acquisition et le développement du langage mais, rassurez-vous, le diagnostic précoce et
la stimulation de lI'enfant font une grande différence.

Cette incapacité auditive est invisible chez le nouveau-né et passe donc souvent inapergue
aux yeux des parents. Lannonce du diagnostic provoque un choc et suscite une grande
inquiétude et beaucoup de questionnements. Les parents sont en en quéte d'informations
complétes et rapides pour les guider dans leur prise de décision et les choix a privilégier.

Le présent guide « Votre enfant a une surdité? Vous n’étes pas seuls ! » est le fruit d’'un
partenariat entre la Fondation des Sourds du Québec et I'Association du Québec pour
enfants avec problemes auditifs. LAQEPA avait publié dans le passé le document Premiers
pas en surdité , un guide pour les parents. Les technologies ayant évolué, le besoin d'écrire
un nouveau guide est devenu nécessaire. C'est ainsi que les deux organismes communau-
taires, partageant le méme désir de mieux informer les parents, se sont associés pour la
réalisation de la publication de ce guide. Tous les colts de rédaction et d'impression sont
assumés par la Fondation des Sourds du Québec a méme les dons recueillis.

Les professionnels de la santé répondent a la plupart de ces questions, selon leur domaine
de compétence respectif. Toutefois, nous croyons que les parents possédent aussi une
expertise dont il faut tenir compte, un autre c6té de la médaille, qui ajoute a celle des
différents professionnels de la santé. Ce guide répond a plusieurs interrogations sur de mul-
tiples facettes de la surdité chez I'enfant. Elles sont abordées et commentées par différents
acteurs qui vous accompagneront lors de ce nouveau chemin de vie qui s'ouvre a vous.
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INTRODUCTION

La surdité vient de faire son entrée dans votre famille. Le présent guide est sur votre table de chevet
ou sur celle du salon depuis quelques jours. Certainement parmi d'autres documents quon vous
a remis depuis ces mots fatidiques : votre enfant a des « incapacités auditives significatives et per-
sistantes ». Vous avez du mal a comprendre tout ce que cela veut dire, mais vous savez que cette
nouvelle aura un impact certain sur votre vie et surtout sur celle de votre enfant.Vous avez hésité un
moment a ouvrir ce guide parce que, d’'une part, vous étes submergé par cette annonce et, d'autre
part, une partie de vous appréhende ce qui sen vient. Ne vous inquiétez pas, de nombreux parents
sont passés par la avant vous. Au Québec, de multiples ressources peuvent soutenir les parents qui,
comme vous, viennent d'apprendre que leur enfant vit avec une surdité.

Le guide que nous vous présentons fait partie de ces ressources. Son objectif premier est de vous
donner I'heure juste sur ce qui vous attend dans les prochaines années, sans vous effrayer ni enjoli-
ver la réalité. Nous souhaitons mettre a votre disposition un document qui saura vous accompagner
dans votre réle de parent d'un enfant sourd. Ce guide ne vise pas a vous dire comment étre un bon
parent mais plutot a vous aider a faire face a cette nouvelle réalité qui vient de surgir dans votre vie.

Le guide est divisé en deux parties. La premiére partie présente les différentes étapes a travers les-
quelles le parent apprend a jouer son role en tenant compte de la surdité de son enfant. Pour ce faire,
nous avons utilisé des informations provenant d'auteurs qui ont largement réfléchi sur la question
(voir la liste des références a la fin du document), mais surtout, nous avons mis a profit des témoi-
gnages provenant de parents du Québec et du Canada. Ces témoignages vous donnent un acces
privilégié a des expériences de vie réelles de parents qui se sont déja posé les mémes questions que
vous et qui ont eu - et ont encore - a relever les défis que vous rencontrerez. La deuxiéme partie de ce
guide a pour objectif de vous aider a mieux comprendre ce quest la surdité et de vous présenter les
ressources disponibles pour soutenir les parents. Cette partie, un peu plus « technique », vous familia-
risera avec un vocabulaire qui, jusqu’a tout récemment, vous était totalement inconnu.

Par-dessus tout, nous avons voulu vous offrir un « compagnon de route » toujours disponible pour
vous rassurer et pour vous rappeler une chose trés importante : Vous nétes pas seuls.
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ON SE PARLE...

VOUS N'ETES
PAS SEULS

VOUS APPRENEZ
LA SURDITE DE
VOTRE ENFANT
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\ous apprenez o surdité de votre enfant

Bienvenue dans mon journal intime...

« En préparant mon déménagement, j'ai retrouvé ce carnet. Je |'ai d'abord mis dans
une boite mais, curieusement, mon regard y revenait sans cesse. Café, pause, les boites
peuvent bien attendre un peu. Je viens de passer une bonne heure plongée dans la lecture
de ces notes qui m'ont fait revivre une partie importante de ma vie : celle qui parle de la
surdité de mon fils, aujourd’hui devenu un homme. Je veux partager avec vous ce jour-
nal intime. J'ai changé, on a beaucoup changé. Celui que j'appelais mon Grand Loup s'est
installé en appartement il y a six mois. Ca m’a donné le sentiment de boucler la boucle, d'un
accomplissement méme. Et voila que j'ai moi aussi envie de changer d’environnement.
Il est devenu superbe mon Grand Loup. Il participe cette année a fonder une nouvelle
association avec des personnes sourdes de son age. Le groupe veut organiser
de la sensibilisation, obtenir de meilleurs services d’interprétation, de
sous-titrage, organiser des événements culturels, etc. C'est un groupe
bilingue LSQ-francais, trés inclusif des personnes
oralistes et de celles qui utilisent une langue signée,
ayant un implant cochléaire ou non. C’est un jeune
homme épanoui et leur groupe est trés inspirant !
L'école n’a vraiment pas toujours été facile. Mais
aprés un temps d’arrét, il est entré a l'université et il
est vraiment déterminé. |l veut devenir enseignant.
Je revois en mémoire le visage de cet homme,
croisé il y a longtemps lors d'une rencontre
de parents, et qui m'avait dit : « Si j'avais su au
moment ou ma fille était enfant tout ce que je sais
aujourd’hui, je n"aurais pas toujours fait les mémes
choix. » Ca fait écho. J'ai été une bonne mére, je
pense, j'ai toujours fait de mon mieux. On a beau
se retrouver au coeur d'une tempéte d’informa-
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tions, c’est vrai qu'on apprend aussi les choses en les vivant. Et, je pense qu’au final, celui qui
m’a le plus enseigné, c'est bien mon Grand Loup, Félix. En repensant a toutes ces années,
je me dis que ce dont je me félicite le plus, ce sont ces trois choses : d'abord, avoir construit
cette confiance en mon intuition et dans toutes ces connaissances que j'accumulais moi
aussi a vivre avec mon enfant. Ensuite, étre allée rencontrer d'autres parents (j'aurais pu y
aller plus rapidement, c'est vrai) et troisiemement, m'étre mise a écouter ce que les adultes
sourds et malentendants disaient a propos de leur propre vie. Je suis fiere de moi, de nous.
Je change de maison mais je vais garder précieusement ce carnet pour me souvenir de
cette traversée, parfois houleuse, mais d’'une grande richesse et diversité. Le soleil se leve
de nouveau sur I'horizon, et c’est avec cette lumiere que je me promets de soutenir mon
Félix dans cette nouvelle vie d’adulte qu’il commence. J'espéere que les quelques passages
choisis de mon carnet, pour vous parler de notre expérience en tant que famille ayant
composé avec la surdité, vous aideront a garder le cap et a vous accompagner dans cette
aventure qui vous attend.”

L'annonce de ﬂ&b SMWLH_é  mon monde vient de basculer

Quand le médecin ou un autre professionnel vous a annoncé la surdité de votre enfant,
vous avez vécu de multiples émotions. Vous étiez heureux de la venue de ce petit étre, mais
I'enfant idéal que vous aviez tant souhaité est en réalité un enfant sourd a qui vous devrez
apprendre a se développer, mais aussi que vous aimerez, avec et par sa différence. Quand le
diagnostic tombe, il vient avec un lot d'images et d'idées préconcues qui collent a I'enfant
et qui orientent votre jugement. Certains professionnels de la santé utilisent des formules
comme : « Je suis désolé de vous apprendre que... » ou encore « Votre enfant a échoué le
test de dépistage ». Ces mots ont un impact sur la facon dont vous recevez cette nouvelle
réalité. Vous considérez alors la différence de votre enfant, comme tout ce qui nous est in-
connu, a la lumiere de stéréotypes ou de préjugés qui sont vos seules sources de référence
pour comprendre ce qui vous arrive.

De plus, la surdité peut passer inapercue, elle est en quelque sorte une différence
«invisible » : I'enfant est en parfaite santé, il mange, il bouge et il marche, comme n'importe
quel enfant... Cette caractéristique de la surdité peut alimenter le choc qui accompagne la
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découverte que votre enfant vit avec des incapacités auditives : comme parent, on a de la difficulté
a comprendre cette différence et a l'apprivoiser. Egalement, outre son caractére d'invisibilité, il faut
savoir que la surdité n'est pas nécessairement héréditaire, ce qui fait en sorte qu'elle survient dans
des familles qui ne connaissent rien de cette réalité.

D'abord et avant tout, il est souhaitable de remettre en question les idées toutes faites que vous
pouviez avoir au sujet de la surdité. Lacceptation de cette différence passe souvent par un proces-
sus de deuil, c’est-a-dire que les parents devront apprendre a accepter que leur enfant n'est pas
I'enfant dont ils révaient, que leur famille ne sera pas la famille idéale et parfaite dont ils révaient
et qu'ils devront ajuster leurs attentes. Souvent, ce deuil est difficile a faire, justement parce que
le parent est devant lI'inconnu. Sans repéres, vous aurez a vous familiariser avec la surdité et ce qui
vient avec : moyens de communication a mettre en place, nouveaux services a inscrire a I'agenda,
nouveaux spécialistes a rencontrer, nouveaux mots a comprendre, etc.

Les émotions

La naissance d'un enfant est un événement heureux. Toutefois, plusieurs émotions accompagnent
I'annonce de la surdité d’un enfant a ses parents : choc, incrédulité, panique, inquiétude, senti-
ment d'échec ou de dévalorisation. Certains parents vivront également de la tristesse, se sentiront
déprimés, en colére, angoissés. D’autres encore traverseront des périodes de déception, de frus-
tration et de culpabilité qui les améneront a éprouver des sentiments de honte, a
se replier sur eux-mémes, a perdre leurs repéres ou encore a refuser
de croire a la surdité de I'enfant. Une tres lourde charge émotive est
lige au fait d'apprendre que votre enfant vit avec des incapacités. i

T
1 T
[

£}

« Noug avong eu peur de Pavenir pour elle, pour noug, pour nog
autres enfante. La peur est un gentiment effrayant : elle pougse
a fuir et a refuger la réalité qui se met en place violemment.
Qu’ai-je fait, ou qu’ai-je omig de faire, pour mériter ¢a? La culpa-
bilite ¢'ingtalle et ¢’est un occupant tenace. La peur fait perdre la
plupart deg repéres : on ne croit plus ce en quoi on avait mig ea
confiance, on ne peut plug gortir gon imagination d’une situation
qui paragite touteg leg autreg '»

L'annonce de la surdité: mon monde vient de basculer

1 Parents d’enfant handicapé, Charles Gardou (2010),
p. 48 (pas un cas de surdité), fin du 1" paragraphe. 17
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Bien que certains parents passent rapidement par-dessus ces émotions qui cedent la place

a la joie et a I'espoir pour leur nouveau-né, plusieurs parents adoptent des attitudes de dé-

fense pour faire face aux émotions négatives qu'ils éprouvent concernant la surdité de leur

enfant:

« Certains parents refoulent leurs émotions ou dirigent leur colére et leur agressivité a
I'endroit des professionnels qui sont vus comme des personnes qui veulent nuire a leur
enfant.

« D’autres parents font plutét comme si la différence n'existait pas; on dit qu'ils sont dans
le déni, c’est-a-dire qu'ils nient ce qui arrive.
« D’autres encore idéalisent la différence de leur enfant.

+ Certains parents veulent tellement que leur enfant soit « normal » qu'ils se jettent corps
et ame dans divers exercices de réadaptation ou diverses thérapies afin de « réparer leur
enfant » (il va entendre, il va parler).

« Surtout, plusieurs éprouvent de la culpabilité : « Qu’ai-je fait d'incorrect ? Est-ce de ma
faute ou de celle de mon conjoint ? Est-ce que j'ai trop attendu avant d‘aller faire des
tests? Est-ce que j'aurais dU insister davantage auprés de mon médecin pour qu'il évalue
mon enfant ? »

« Enfin, d'autres parents éprouvent des craintes : « Mon enfant souffre-t-il d’autre chose
en plus de la surdité ? Qu'est-ce qui va encore nous tomber sur la téte ? »

Ces attitudes ont plusieurs conséquences négatives. Elles peuvent isoler les parents ou les
rendre inconscients de I'importance de leur réle dans la réadaptation de leur enfant. Les
comportements défensifs peuvent aussi plonger les parents dans une attitude rigide et di-
rective a I'égard de I'enfant, les rendre trop exigeants par rapport a la réadaptation. Ces
réactions peuvent alimenter la culpabilité des parents ou, du moins, les conduire, soit a se
sentir encore plus impuissants et incompétents, soit a vouloir tout contréler et tout savoir,
en ayant le sentiment qu'il faut toujours en faire plus. Dans les deux cas, il y a une fuite du
parent dans un monde qui risque de le déconnecter de son enfant, qui risque de I'empécher
de s'attacher a lui et d’apprendre a le connaitre pour ce qu'il est. Cette acceptation ne se fait
pas d’'un seul coup et peut varier selon les parents. Un pére et une meére peuvent faire leur
deuil a un rythme différent. Pendant cette période, plusieurs parents voient tout en noir et
se renfermeront sur eux-mémes.
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Vous vivrez de fortes émotions faites de joies et de déceptions, de moments de stress et
de grands soulagements. Ne restez pas seul avec ces émotions, des gens et des ressources
autour de vous sont la pour vous écouter. « Mais comment faire avec un enfant qui a une
surdité ?», vous demandez-vous. Votre réle demeure pourtant fondamentalement le méme.
L'enfant sourd, bien qu'il soit différent, reste un enfant qu’il faut aimer et auquel il faut ap-
prendre a aimer. Essayez de ne pas lui coller une étiquette, mais aussi, prenez conscience
de sa différence pour ce quelle est : une incapacité a entendre, c'est tout. Votre enfant a des
qualités et une personnalité unique. Les sentiments que vous éprouvez a la suite du choc
de la nouvelle ne doivent pas vous faire perdre de vue que votre relation avec votre enfant
est le premier et le plus important des liens qu'il développera avec le monde qui I'entoure.

Le choc. Je pleure sans m'arréter depuis que nous avons quitté I’'hopital hier aprés-midi. Je
ne suis méme pas certaine de m'étre arrétée pendant la nuit. Martin a eu besoin qu'on aille
chercher un second avis, une confirmation que le premier diagnostic était juste. J'ai, moi,
I'impression d’avoir basculé dans le deuil des que j'ai vu réagir le petit pendant le test d'au-
dition : c’était tellement clair qu'il n'entendait pas. Laudiologiste envoyait des sons qui me
paraissaient forts. Et lui : aucune réaction. Il continuait a jouer. Le test avancait et a chaque

L'annonce de la surdité: mon monde vient de basculer
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son, mon cceur tombait un peu plus. On est effondrés tous les deux, Martin tout comme
moi.

Le diagnostic dit : surdité congénitale. Sévere. Mais d'ou ¢a vient, ¢a ? Il n'y a pas de surdité
ni dans ma famille ni dans la famille de mon chum. Et puis, y'a pas que les vieux qui sont
sourds ? Je n'ai jamais vu ¢a, moi, un enfant avec un appareil auditif !

Je me sens complétement perdue. Une capitaine partie pour une traversée en voilier, fiere
a l'avance, qui s'apercoit soudainement que les appareils de navigation sont défectueux.
L'angoisse. Je finirai par gonfler I'océan a force de pleurer. Mais qu'est-ce qu'on va faire ?
Me semble que la vie ne nous lache pas. On a déja traversé un deuil pendant ma gros-
sesse, maintenant ceci. Avoir un enfant handicapé. J'ai du mal a imaginer ce que ¢a signifie
concrétement... On voulait une grosse famille : trois, quatre, méme cinq enfants. Si Martin
ne voulait plus d'autres enfants...? Et... moi ? Une chose a la fois... Une chose a la fois...

Lec auections ce boucculent dang votre téte

Certains experts le rappellent : quel que soit I'age de I'enfant, 'annonce du diagnostic laisse
souvent les parents dans un état d'insécurité au regard de leur enfant, mais aussi de leur
role en tant que parent. Les questions se bousculent, les réponses ne les satisfont jamais
completement et leur anxiété complique parfois le travail des professionnels qui tentent
d‘aider leur enfant.

« Pourquoi mon enfant est-il sourd ?» est certainement la premiere question que se pose le
parent qui vient d’apprendre la surdité de son enfant. Beaucoup de «pourquoi» surgissent
a I'annonce d’un tel diagnostic. Notre petit bébé semble bien se porter, on le trouve ma-
gnifique, rien ne laisse voir qu'il a des problémes auditifs. De cette question initiale découle
une multitude d’interrogations concernant :

ﬂ) La différence de mon enfant en général : « Comment et jusqu’a quel point mon enfant
est-il différent ? Devrons-nous traiter notre enfant différemment ? »
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Lorigine de sa différence : « Est-ce notre faute ? Y-a-t-il une chose que nous avons mal
faite ? Est-ce héréditaire 7 »

27) Son développement : « Quelles sont les limites et les difficultés a prévoir? Son potentiel
de développement est-il compromis ? Est-ce qu'on peut le faire entendre ? Pourra-t-il
apprendre a lire, a écrire? »

w—> Les facons de communiquer avec I'enfant : « Comment mon enfant va-t-il communi-
quer avec moi et les autres ? Faut-il parler avec les mains ? Faut-il parler plus fort ? Va-t-il
parler avec sa voix ? Allons-nous devoir apprendre la LSQ ? »

!?) Les différentes méthodes et aides techniques dont il aura besoin : « Est-ce qu'il lui faut
une prothése auditive ? Qu'est-ce qu'il entendra avec des appareils auditifs ? Pourra-t-il
avoir un implant cochléaire ? Qu'est-ce que l'oralisme ? Pourquoi parle-t-on de bilin-
guisme ? »

w Son avenir : « Qu'est-ce que mon enfant fera plus tard ? Ira-t-il a I'école comme les autres ?
Pourra-t-il faire du sport, voyager ? Quel métier pourra-t-il exercer ? Aura-t-il des amis ? »

Que de questions pour lesquelles on n'a pas de réponses ! Les questions s'enchainent et les
parents ont I'impression, surtout dans les premieres semaines apres I'annonce du diagnos-
tic, que plus ils en apprennent, moins ils en savent... Les informations se mélangent dans
leur téte parce qu'ils sont bouleversés par la nouvelle, mais aussi parce que tout ce qu'on
leur dit est nouveau pour eux, inconnu et inattendu. Le monde est chamboulé et s'emplit
de mots étranges et techniques — appareil auditif, implant cochléaire, bilinguisme, oralisme,
langue des signes québécoise (LSQ), réadaptation, audiologie, orthophonie, etc. Quel que
soit I'intervenant ou le professionnel et quoi qu'ils disent, la réceptivité et la compréhension
des parents varient. Chaque mot, chaque information sont filtrés par les parents boulever-
sés. Méme le ton est analysé, questionné et peut susciter autant espoir que déception. Les
émotions sont vives et I'attente trés grande.
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Pour plusieurs parentg, tout ce que leg professionnels disent est compliqué, difficile a comprendre
et & accepter. [le sont comme dang un état second o geul le mot SURDITE régonne. Cormme
le rappellent ceg propog : « Nous navong pag retenu grand-choge, mais nous avong retenu la
gentence : 4 vie 2 I»

Pourtant, ces mots qui, hier encore, n'avaient aucun sens pour vous, commencent a se pré-
ciser et prennent un sens pour toute la famille. Graduellement, vous apprendrez que vous
n’étes pas seuls, qu'il y a des gens autour de vous qui peuvent vous aider : votre famille,
bien sdr, mais aussi des organismes comme I'AQEPA ou encore des établissements publics
tels que les centres de réadaptation. Absorbez les informations une a la fois. Donnez-vous
du temps pour vous approprier le sens des mots qui servent a expliquer cette nouvelle
inattendue: vous devrez élever un enfant vivant avec une surdité. Prenez le temps de bien
digérer cette nouvelle avant de 'annoncer a ceux qui vous entourent; ils auront besoin de
votre soutien pour accepter cette réalité.

Sii voug désirez rencontrer d’autres parents, contactez [AQEPA :

[En ligne] [http://wuw.aqepa.org/contact/]

3700, rue Berri, bureau A-446, Montréal, Québec H2L 469
Telephone : 514 842-8706 Ligne sang fraig : | 877 842-4006
Telecopieur : 514 842-4006 Courriel : info@agepa.org

s =]

On dirait que je commence a me faire a l'idée, méme si je me demande encore un peu
pourquoi ca m‘arrive a moi. J'ai tellement de questions que je n‘arrive pas a penser droit ! Ca
part dans toutes les directions, et je ne sais pas trop ou j'ai mis la boussole ! Qu'est-ce qu'on
va faire pour I'école ? Pour l'instant, il est tout petit, mais quand il va grandir, comment sera
sa relation avec sa sceur ? Et une fois adulte ? Qu'est-ce qu'il pourra faire comme métier ?
Est-ce que sa surdité va faire obstacle a une relation amoureuse harmonieuse ? Mais déja,
comment il va faire pour apprendre a parler ? La surdité, c’est une premiére chose, mais je
me rends compte en ce moment que ¢a aura tellement de répercussions sur sa vie, sur celle
de la famille...

Les questions se bousculent dans votre téte

2 René Soulayrol et Marcel Rufo, Le jeune handicapé et sa
famille - I'apport de la psychiatrie de I'enfant (1982) p.35. 22



Etre Wfornd pour prendre dec décicions

Au cours des premiers mois, voire de la premiére année de vie de votre enfant, vous recevez
une masse d'informations. Vous vous dites alors : « C'est bien d'étre renseigné mais c'est
encore mieux d'étre conseillé. » Ce désir d'étre conseillé ou orienté par les professionnels
de la surdité ne signifie pas que vous refusez de vous faire vous-méme une idée de ce dont
a besoin votre enfant, ni que vous aimeriez mieux laisser les autres décider a votre place.
C'est une réaction relativement courante devant l'inconnu : vous cherchez un appui chez
ceux et celles qui savent ce qu'est la surdité. Et ils sont nombreux les experts qui, soudai-
nement, vous entourent et meublent presque tous vos temps libres. Puis, il y a Internet
gue vous consultez pour vous rassurer ou pour valider les renseignements que vous avez
obtenus soit chez le médecin, dans une association de parents comme I'AQEPA ou encore

lors de votre visite au centre de réadaptation. Vous avez

peut-étre méme rencontré des parents qui sont peut-

étre dans la méme situation que vous ou une
personne vivant elle-méme avec une surdité.
Les intervenants et les professionnels rencon-
trés vous disent plusieurs choses qui semblent
parfois se contredire. De plus, certaines des in-
formations qu’ils vous transmettent sont moins
faciles a recevoir que d’autres : soit a cause de la
personne qui vous les communique, soit a cause
de la facon dont les choses sont dites et parfois
a cause de la facon dont vous vous sentez a ce
moment-la.

Plusieurs parents se souviennent du choc qu'ils
ont ressenti des années aprés I'annonce du dia-
gnostic de surdité de leur enfant. lls disent avoir
écouté, mais n‘avoir rien retenu de ce que les
professionnels leur ont dit. Malgré I'importance
de l'information livrée, les émotions sont si vives
gu'elles prennent toute la place et c’est normal.
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Il peut arriver aussi que les parents doivent attendre quelques semaines entre le moment
du diagnostic et celui du début des services de réadaptation. Pendant ce temps d’attente,
les parents sont parfois laissés a eux-mémes avec peu d'information sur la surdité et ses
conséquences.

Malgré tout, les parents doivent prendre position sur ce qui est le mieux pour leur enfant.
lIs doivent écouter ce que les experts ont a dire, les questionner puis se demander : « En
quoi tout cela est-il possible dans la vie de mon enfant et dans la mienne ? » Pour répondre
a cette question, il faut étre en mesure de peser les « pour » et les « contre » des interven-
tions ou des approches proposées. La majorité des experts qui gravitent autour des parents
ayant un enfant sourd sont consciencieux : ils feront tout pour mettre a la disposition des
parents les informations les plus justes et les plus valables possible. Toutefois, c’est le parent
qui, en derniere instance, doit juger de la valeur de celles-ci en fonction des choix de vie
qu'il a faits ou qu'il compte faire. Il s'lagit donc de choisir en faisant confiance aux profession-
nels et a leur savoir, tout en demeurant conscient que le jugement des experts ne peut pas
remplacer le sien : il doit rester critique par rapport a ce qu'on lui propose.

Avoir un enfant qui a une surdité, c’'est d'abord jouer son réle de parent, c'est-a-dire assumer
une responsabilité pour laquelle on a généralement peu ou pas d’expérience, sinon celle
d'avoir été soi-méme lI'enfant de quelqu’un. Bien que les professionnels et les intervenants
sachent plusieurs choses que vous ignorez sur la surdité, c’est vous qui connaissez le mieux
votre enfant, vos capacités, vos forces et vos contraintes. Ecoutez ce qu'ils ont a dire, mais
restez vigilant. Ne soyez pas passif par rapport a I'information regue : essayez de lui donner
un sens dans votre vie. Tentez de voir comment ce qu'on vous dit peut sappliquer a votre
famille. N'hésitez pas a consulter des parents qui ont vécu tout cela avant vous. Cela pourra
vous aider a entrevoir les conséquences réelles des choix que vous avez a effectuer pour
votre enfant et votre famille. Ils pourront aussi vous faire voir des options et des situations
auxquelles vous n'aviez pas pensé. Surtout, faites la part des choses en vous disant qu'il n'y
a pas de chemin tracé a I'avance et que peu importe la voie que vous choisirez, vous devrez
vous y engager avec conviction. Noubliez pas de rester critique et de ne pas avoir trop
confiance en ceux qui veulent vous imposer une seule idée, une seule vérité.
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Gava mieux. Ca va quand méme mieux. Mais bon sang qu’on en a eu des rendez-vous depuis
trois mois! Un spécialiste par-ci, une autre spécialiste par-la, un examen de ceci, une batte-
rie de tests pour cela. Je passe ma vie dans les salles d’attente et les bureaux de docteurs!
Quand ce n'est pas au téléphone pour réussir a obtenir tel rendez-vous avec tel spécialiste
qui est en vacances ou bien pas libre ou bien je ne sais quoi encore?... ou dans la voiture! Ca
en fait du kilométrage, tous ces rendez-vous-la! J'ai 'impression de faire un cours intensif
en « systeme de santé ». Et puis j'ai eu tellement peur. Il a fallu faire des milliers d’examens
pour voir s'il n'y a pas d’autres problémes associés a la surdité. Je n'ai pas encore toutes les
réponses, mais au moins, certaines possibilités ont été éliminées. Il ne semble pas y avoir de
troubles trop graves qui mettent sa vie en danger ou qui menacent de le faire trop souffrir... /3
Je croise les doigts, mais pour l'instant c’est quand méme soulageant. "

Et puis, cette multitude de spécialistes qui nous submergent d’informations. J'ai I'impres-
sion de n‘avoir pas le temps de penser. Cette semaine, je remets la main sur le gouvernail.
Je vais aussi faire mes propres recherches : y’'a Internet, y'a des gens que je connais avec qui
je peux discuter. Martin et moi allons prendre le temps de faire le point, on a réservé notre
soirée pour en parler. Ensemble, on réussira peut-étre a mettre de l'ordre dans tout ¢a. On
ne va pas pleurer pendant des années, il faut faire en sorte qu'il s'épanouisse cet enfant-la!

fgir et réagir - U est tetips de e ettre en action!

Aprés I'annonce, une fois que les premiéres réactions reliées au choc sont passées, vous
devez faire face a cette nouvelle réalité : votre enfant vit et vivra avec une surdité. Vous
chercherez alors a faire quelque chose pour votre enfant, a vous mettre en action pour lui,
parce que vous I'aimez et que vous ne voulez pas rester les bras croisés en attendant que
qguelqu’un vous dise quoi faire.

La réaction des parents a I'annonce de la surdité de leur enfant dépend de plusieurs
facteurs dont les personnes qui les mettent en contact avec cette nouvelle réalité et la ma-
niere dont elles le font. Surtout, elle dépend de I'état psychologique de chaque parent et
de la qualité des liens du couple. Les parents qui apprennent la surdité de leur enfant de la
bouche d'intervenants ou de professionnels en lesquels ils n'ont pas confiance ou encore
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les parents qui ont vécu des épreuves récemment ou dont la relation de couple est fragile
sont plus portés a réagir négativement a I'annonce de la surdité. Ces parents adoptent plus
souvent des stratégies de fuite :

« lls nient ou minimisent les incapacités de leur enfant (il comprend tout, c’est un bébé
normal).

« llscherchent de multiples autres avis dans I'espoir d’entendre que leur enfant est comme
les autres.

« lls se défilent devant leurs responsabilités (ce n'est pas mon enfant).

Ces parents dépensent beaucoup d'énergie dans la fuite en essayant de trouver des raccour-
cis a I'acceptation de la différence de leur enfant; réactions qui aménent généralement plus
de souffrance que de soulagement. Cette acceptation nécessite d’apprendre a le connaitre
pour ce qu’il est : avec ses incapacités mais aussi avec ses forces. Rien ne sert de nier ou de
se défiler : cette acceptation se construit tranquillement au fur et a mesure que vous vous
donnez du temps pour apprendre a connaitre votre enfant.

Si vous désirez consulter des professionnels plutét que de vous embourber dans des vérifi-
cations de diagnostic, informez-vous plutot des différentes options qui s'offrent maintenant
a vous : quelles sont les aides techniques qui peuvent soutenir le développement de votre
enfant, quelles sont les diverses modalités a employer pour communiquer avec lui et I'aider
a développer son langage, quels sont les groupes et les associations qui peuvent vous aider
comme parent, etc.

Vous devez mettre toutes les chances de votre c6té et vous donner les moyens de franchir
I'une des plus importantes étapes dans votre « carriére de parent » : vous adapter a la dif-
férence de votre enfant. Il ne s'agit pas de vous résigner ou vous mettre en lutte contre la
surdité de votre enfant, mais bien de I'accueillir pour ce qu'elle est : une difficulté a entendre
et rien d'autre. Votre enfant possede le méme potentiel que les autres, seulement, il devra
le développer sans audition ou avec une entrée auditive entravée et soutenue par des aides
techniques. Accepter la différence de votre enfant, c’est aussi apprendre a voir au-dela de la
surdité et a admirer ses yeux pétillants!
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fipprenez o, bien communiouer avec votre enfant

La plupart des parents voudront se mettre en action immédiatement, méme si les services
de réadaptation viennent tout juste de débuter et que tout est nouveau. Vous pouvez en ef-
fet commencer dés maintenant a vous adresser a votre enfant en vous mettant a sa portée,
a sa hauteur pour lui parler, quel que soit son age. Le bébé ou le jeune enfant communique
avec tout son corps, et ce, qU'il ait ou non une surdité. Il envoie des messages en souriant,
en pleurant, en montrant du doigt, en s'agitant, en faisant des calins... Observez-le et répon-
dez avec les mémes moyens. Le jeune enfant est trés sensible aux contacts physiques, aux
sourires, aux expressions du visage, aux gestes. Donnez-lui le golt de communiquer avec
vous : parlez a votre enfant (méme si vous vous dites « oui, mais il n'entend pas ») et méme
si vous ne connaissez que deux ou trois signes, faites-lui des signes et des gestes naturels.

[l existe plusieurs rescources pour
voug aider & communiquer avec
votre enfant avec deg gignes.
Pour leg parente qui debutent, le
RESO (Le regrouperment des pa-
rents et amig deg enfante gourds
et malentendants franco-onta-
rieng) offre un dictionnaire pra-
tique LSQ-francaig : [En ligne]
(http://www.regogurdite.com/]
(Boutique). Ce dictionnaire com-
prend 1900 mote en LSQ ac-
compagnés d'une illustration et
du mot francaie correspondant.
Cest un bon outil pour le déve-
loppement du langage de lenfant.

)

Apprenez a bien communiquer avec votre enfant
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Lisez des histoires a votre enfant, en accentuant certains mots et en faisant des gestes
pour accompagner l'action. D’ailleurs, des programmes comme « Plaisir de lire », offert par
I’AQEPA, peuvent vous accompagner dans vos efforts pour communiquer avec votre enfant
au moyen des livres. De nombreuses études ont démontré que cette stimulation des le
jeune age favorise grandement le développement des compétences communicationnelles
des enfants ayant une surdité. Surtout, apprenez a vous mettre en dialogue avec votre
enfant, c'est le meilleur moyen de vous rapprocher de lui et de créer un lien d'attachement,
essentiel pour lui et pour vous.

« Plaigir de lire » est un programme qui voug offre :

deg vigites requlieres a domicile par deg parente d’enfants sourds : leg intervenanteg gillonnent
le Québec pour inciter les jeunes et leg parents 4 la lecture;

deg périodes de lecture : en compagnie de ['intervenante, l'enfant et leg parents partagent un
moment privilegié de détente et de découverte;

des prete de livres : leg intervenanteg pogsedent une banque de 3000 livreg et jeux éducatife
dont elles propogent le prét;

un partage d’expériences et d’informations avec leg parents : cela permet de suggérer deg
atratégies aux parents afin de rendre la lecture stimulante et enrichiseante.

Pour en savoir plug sur le programme : [En ligne] [hitp://www.aqepa.org/plaisir-de-lire/].

Faites-vous confiance en tant que parents : vous avez toutes les capacités pour accueillir
votre enfant, pour l'aider a s‘épanouir et a se construire. Votre enfant a les mémes besoins
que n'importe quel autre : besoin d’affection, de tendresse, de communication, de rire, etc.
Votre enfant est différent, mais pas tant que cela...

Les parents doivent tres tot apprendre a faire de la famille un lieu ou I'enfant qui vit avec
une surdité se sent a l'aise de communiquer et d’interagir avec les autres. Les moments
en famille sont trop souvent synonyme d’isolement pour ces enfants. Seul au bout de la
table ou assis dans son siége d'auto, I'enfant regarde les autres parler et samuser sans vrai-
ment comprendre ce qui se passe. Ainsi, plusieurs personnes sourdes, devenues adultes
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aujourd’hui, se rappellent des frustrations liées a cette situation; frustration envers ce
milieu qui ne les comprend pas, mais aussi envers I'impossibilité de communiquer avec les
personnes qui leurs sont proches. +

Une jeune adulte sourde témoigne : « Les conversations autour d'une table au souper ont
toujours été une source de difficulté pour moi : suivre sur les levres de plusieurs personnes
qui parlent en méme temps et qui oublient que je n‘entends pas, c’est pas évident! Mais
bon, j'ai toujours laissé faire. Mais un beau jour, je préparais la féte de mon conjoint. J'ai
invité notre famille, des personnes entendantes, et au moins 50 de mes amis sourds. J'avais
mis ma famille au milieu de la table et ma mére est venue me voir au bout d'un moment
pour me dire « Ouf, je ne comprends pas la moitié des conversations qui se passent autour
de nous » et je lui ai répondu avec fierté : « C'est comme ¢a que je vis depuis que je suis toute
petite autour d’une table au souper. » Depuis, ma mére a compris ce que je vivais et mainte-
nant, elle exige qu’a table, quand il y a beaucoup de monde et qu’elle voit qu'on a manqué
un bout, les personnes répétent pour s'assurer que moi et mon conjoint on puisse suivre
leur conversation. Dans les activités de Noél, ma mére s’assure qu'on participe aux activités
et qu'on comprenne bien les directives des jeux. Elle demande a tous les participants de
ne pas nous oublier, de nous faire face quand ils doivent parler. Je I'apprécie énormément,
car je sens que je fais partie de la famille et que je suis aussi importante que les autres. Moi
aussi, j'ai le droit de comprendre, méme si ca demande le double d'efforts. C'est ma réalité
et tout est possible si on s’y met. Quand je vois qu'on fait I'effort de m'inclure dans toutes
les conversations ou presque, ca m'aide dans mon estime de moi et ca brise l'isolement, car
malgré ma surdité, moi aussi je fais partie de la famille.

Lorsqu'il est question du bien-étre de votre enfant, suivez vos intuitions, mais surtout, met-
tez-vous a sa place. Dites-vous qu'il travaille fort pour comprendre ce qui se passe autour de
lui. Vous devez mettre de I'énergie afin de I'aider a s'adapter au monde qui I'entoure, mais
n‘oubliez pas de vous assurer que le monde s'adapte également a votre enfant. Sensibilisez
les gens autour de vous et expliquez-leur comment communiquer avec votre enfant. Si
vous ne vous sentez pas a l'aise dans cette tache, demandez a un intervenant qui travaille
avec votre enfant et vous de vous aider a assumer cette importante responsabilité en tant
que parent d’'un enfant sourd.
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VOUS ETES DANS
LE FEU DE L'ACTION
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Le marathon dec rendez—-vougs

Lorsqu'on vous a annoncé la surdité de votre enfant, vous étiez loin de vous douter de tout
ce que cela impliquerait. C'est lors des premiers rendez-vous avec les spécialistes et les
professionnels que vous avez réalisé 'ampleur de la tache. Vous ne comprenez peut-étre
pas encore tous les mots qui se bousculent dans votre téte depuis qu'on vous a annoncé
que votre enfant était différent, mais vous commencez a comprendre que ces personnes
prendront une place importante dans votre vie. Derriere le vocabulaire spécialisé qui vous
est présenté — implant cochléaire, langue des signes, appareils auditifs, réadaptation, bilin-
guisme - se cachent d’autres mots : rendez-vous, engagement, attente de résultats, inquié-
tudes, réussites, découragement et persévérance. Autant de mots qui veulent dire qu'a par-
tir des premiers rendez-vous avec les professionnels et les diverses personnes responsables
de vous offrir des services, votre vie ne sera plus ce qu'elle était.
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Le quotidien des parents d'un enfant sourd est généralement ponctué — et parfois
submergé - de rencontres avec des audiologistes, des orthophonistes, des travailleurs
sociaux, des psychologues, des médecins, des éducateurs spécialisés ou encore des respon-
sables d'associations. Ces spécialistes tentent de tout mettre en ceuvre pour vous fournir
des services visant le bien de votre enfant. Le soutien offert a votre enfant exige le plus
souvent une participation et un engagement de votre part. Votre présence et votre
persévérance sont essentielles a I'atteinte des objectifs visés par ces services. Ce n'est
pas seulement votre présence aux rendez-vous qui est attendue: les professionnels vous
renvoient parfois chez-vous avec certains devoirs, des exercices pratiques ou encore des
taches a effectuer avec votre enfant.

Audiologiste : le profesgionnel qui prévient, value et traite leg troubles de [audition.
Orthophoniste : le profeseionnel deg troubles de la communication qui prévient, évalue et traite
deg problemeg reliég a la communication, au langage parle, signé et écrit et a la parole.
Audioprothesicte : le professionnel qui vend et ajuste lee appareile auditife.

ORL (oto-rhino-laryngologicte) : le médecin spécialiste deg oreilles, du nez et de la gorge, qui est
apte 4 invegtiquer, diagnostiquer et traiter lensemble deg pathologies du eysteme auditif.
Paychologue : le profesgionnel qui aide leg pereonnes vivant avee une surdité et leurs proches 2
affronter certaing defig pereonnels quiile rencontrent dang leur vie, particulierement gur le plan
affectif.

Travailleur cocial : le profescionnel qui accompagne lee pereonnes concernées par la surdité
dang la recherche de golutiong concretes aux défis quotidiens qu'elles rencontrent.

Educateur gpecialise ou psychoeducateur : le professionnel qui soutient les autres intervenantg
et travaille avec lenfant eur la réaligation deg habitudes de vie, la communication dang le quoti-
dien, la socialigation, le comportement, etc.

[nterprete : le professionnel qui rend accessible aux personnes ayant une gurdite deg
meggages trangmig par la parole.
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Ces ajouts a la vie quotidienne essoufflent plusieurs parents qui ont I'impression de ne plus
avoir une minute a eux. Plus encore, certains ont I'impression qu'ils n'ont plus le temps de
s'amuser avec leur enfant et qu'ils sont toujours en train de faire des « exercices » plutét
que de jouer librement avec I'enfant. Tous ces rendez-vous et ces services qui arrivent dans
la vie de la famille prennent souvent une place que les parents avaient sous-estimée. Pour
plusieurs, cette place envahissante au début peut, si le parent n'y prend pas garde, I'épuiser.

Comme pour la surdité, vous
devez apprendre a vivre avec de
nouvelles exigences et des en-
gagements qui viennent avec
les services qu'on vous offre, a
vous et a votre enfant. Encore
une fois, il ne s'agit pas de vous
y résigner ou d'y résister de
toutes vos forces : vous devez
apprendre a composer avec ces
demandes. Cet apprentissage
signifie qu'il vous faudra parfois
sacrifier des moments qui vous
semblent précieux pour suivre
un cours de langue des signes
ou vous rendre chez l'audiolo-
giste. D'autres fois, vous vou-
drez refuser des services parce
gu'ils interferent de maniére
trop importante avec les choix
de vie que vous croyez étre les
meilleurs pour votre famille.
Dans tous les cas, n'oubliez pas
que vous étes la personne la
mieux placée pour détermi-
ner ce qui est souhaitable pour
vous et votre enfant.
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Je suis fatiguée! Mon Petit Loup aussi est fatigué! Il a 3 ans et il travaille déja!
Trois thérapies par semaine si ce n'est pas plus, et voila que l'orthophoniste
me propose d’ajouter soit un groupe de stimulation, soit la visite d'une édu-
catrice pour le stimuler. Le stimuler! On n’arréte pas de faire ca le stimuler, il
me semble qu’'on est toujours dans sa bulle.

Elle nous propose ¢ca au moment ol je me demande si on ne le stimule pas
trop justement. Je suis beaucoup plus avec lui que je ne |'étais avec sa sceur
entendante. Est-ce que c’est une bonne ou une mauvaise chose? Est-ce que je
le stimule et que ¢a l'aide, ou est-ce que je ne suis pas plutdt en train d'insister
sur « sa différence » ? Parfois, je me demande ce qui le handicape le plus.

o
o eser”
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Une fois passé le tourbillon des premiers rendez-vous et quand vous aurez assimilé une
bonne partie des informations transmises, vous devriez étre en mesure de vous faire une
idée d’ensemble de ce que vous voulez comme services. Plus encore, vous devriez vous
sentir réellement d’attaque pour faire les choix qui vous semblent adaptés aux besoins de
votre enfant et de votre famille. Vous étes alors prét a vous engager dans une voie et a vous
y investir pour le bien de votre enfant. Mais dans quelle voie? Vous vous demandez :

«  «Que faire pour que mon enfant puisse communiquer avec les autres ? »
« «Qu'est-ce qui favorisera le développement personnel de mon enfant ? »

Peu importe les réponses que les professionnels donnent a ces questions, dans tous les
cas, les parents devront s'engager a 100 % et relever des défis de taille. Pour que les parents
aient des options réelles, il faut bien sar qu'ils en soient informés par I'équipe qui offre les
services, mais aussi qu'ils soient partie prenante des décisions. Or, le parent fait lui aussi
partie de cette équipe : il faut un dialogue sincére entre les parents et les professionnels,
un dialogue dans lequel le parent doit toujours sentir que les décisions qu'il prend sont les
siennes et qu'il est libre d’essayer d’autres options s'il le juge nécessaire.
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Lorsqu'on doit déterminer le meilleur pour I'enfant, il n'y a pas de modeéle préétabli, pas
de recette magique : chaque situation familiale est unique. Chaque enfant est différent,
avec ses forces et ses capacités, chaque famille vit a sa facon avec la surdité d'un enfant et
chaque environnement est différent, par exemple le milieu de vie (ville ou campagne, mé-
tropole ou région) ou encore I'acces aux services spécialisés.

Peu importe la situation et I'environnement, I'équipe d’intervenants doit fournir de l'in-
formation compléte et objective pour aider les parents a prendre des décisions éclairées.
Des recherches indiquent qu'il est du ressort de l'orthophoniste de discuter des options de
communication, d'encourager les parents a concevoir la communication sur un continuum
(c'est-a-dire en évolution constante) et de leur présenter des recherches scientifiques pour
bien les informer sur les « pour » et les « contre » de chaque option. Dans tous les cas, il s'agit
d'avoir une discussion ouverte avec les intervenants et de bien réaliser qu’aucun choix n'est
jamais définitif : on peut essayer, on peut changer d'idée. Bien sir, les intervenants peuvent
recommander. Etre objectif ne veut pas nécessairement dire étre neutre, mais veut simple-
ment dire de ne pas afficher de parti pris pour une méthode ou une technologie en parti-
culier.
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Le dernier mot appartient toujours aux parents !

Prenez donc toujours le temps de vous informer et de réfléchir aux voies qui s'offrent a votre
famille en termes d'outils pour la communication. Prenez le temps de poser des questions
aux intervenants et méme d'essayer différentes approches pour aider le développement
de la communication chez votre enfant. Chaque situation familiale est unique : la méme
formule ne peut pas s'appliquer a tout le monde. Vous devez vous engager dans la voie
qui semble la plus adaptée a votre vie avec I'aide des professionnels qui devraient toujours
vous considérer comme des partenaires dans la réadaptation de votre enfant. Des parte-
naires qui peuvent douter, remettre en question, mais aussi des partenaires qui foncent,
qui se donnent la chance d'essayer de nouvelles choses et de prendre des décisions pour le
bien de leur enfant.

Bon. J'ai finalement dit non a l'orthophoniste a propos du groupe de stimulation. J'étais

un peu nerveuse, mais je me suis concentrée et je suis restée ferme. Elle a insisté au dé-
but, mais elle a fini par me dire qu'elle comprenait ma décision. Pas évident. En plein plan
d’intervention devant toute I'équipe professionnelle. On se rend compte que beaucoup de
gens s'occupent de notre petit chéri! C'est impressionnant et d'un coté c’est vraiment ras-
surant. Je me souviens combien au début jétais désorientée! Mais maintenant que ce sont
toujours les mémes personnes, je sens qu'il y a un bon suivi. Je me sens super choyée. D’'un
autre coté, ce n'est pas toujours évident. Ces gens ont des formations professionnelles, des
études universitaires longues et approfondies. J'ai pas étudié la-dedans, moi! J'ai confiance
en leurs compétences et en leur jugement, mais en méme temps, mon cceur de mere qui vit
avec son enfant tous les jours me dit parfois que ce n'est pas la bonne chose a faire! Y’a mon
pére qui me répéte constamment qu'il faut faire confiance aux experts. Mais la, moi, je sen-
tais que c'était trop. On s'occupe peut-étre de sa communication, et on a plein de bonnes
idées d'exercices a faire, mais il est en train de devenir malheureux, j'en suis certaine. Si on
est tout le monde tanné, il ne va pas faire plus de progrés parce qu'on s'obstine. J'ai déja
une gardienne formée pour travailler dans une garderie. Je ne pense pas avoir besoin d’'une
autre personne. Alors, je suis fiere de moi. J'ai bien fait de dire non et je suis en paix avec ma
décision. Note a moi-méme : on peut apprécier le professionnalisme des orthophonistes,
audiologistes, etc., mais en méme temps, moi aussi j'ai un regard pertinent sur la situation.
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C'est ma responsabilité de parent de veiller au bien-étre de mon enfant et de son environ-
nement, et mon jugement aussi est bon et il compte. Quand on aura repris de I'énergie, on
verra le rythme de thérapie qui est bon pour qu'on voie des progres. J'ai senti quon était

d’accord la-dessus, Martin et moi, ¢ca nous fait du bien.

Sorgoniser au guotidien

Une fois que vous aurez appris a gérer les rendez-vous et tout
ce quis'ajoute en lien aveclaréadaptation, vous devrez (ré)ap-
prendre & prendre du temps pour vous. A certains moments,
vous aurez le vertige tellement votre agenda vous semblera
rempli: ne paniquez pas! Tous ces gens autour de vous sont la
pour vous aider. Faites en sorte que leur présence dans votre
vie ne soit pas uniquement synonyme de contraintes. Si vous
en avez trop sur le dos, parlez-en. Donnez-vous le droit a des
moments de relache pour prendre soin de vous-méme, mais
aussi des autres membres de votre famille. Votre enfant a
besoin de vous, mais il est aussi capable de se débrouiller seul
pour certaines choses. Il peut méme étre en mesure de vous
aider quelquefois! Surtout, ne le surprotégez pas.

Nombre de parents ressentent de la fatigue a force d'étre
entourés de spécialistes de toutes sortes. Certains trouvent
que c'est vraiment « beaucoup de monde » qui entre dans
leur vie et qui gravite autour du quotidien de leur famille. Ces
nouvelles personnes ont des exigences et des contraintes
particuliéres avec lesquelles les parents doivent apprendre
a composer. lIs doivent construire I'agenda de la famille en
tenant compte de ces personnes et de leurs demandes. Cette
tache n'est pas toujours facile et certains parents peuvent
se sentir envahis dans leur quotidien. lls peuvent alors avoir
tendance a se replier sur eux-mémes, a s'oublier totalement
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ou encore a surprotéger leur enfant. Ces attitudes peuvent créer des tensions entre les
membres de la famille et influencer négativement leurs relations.

N'oubliez jamais que tous les intervenants qui vous entourent sont la pour vous et votre
enfant.Vous devez apprendre a faire de leur présence quelque chose qui améliore votre vie
et qui vous aide a étre un bon parent. Cherchez leur soutien, demandez-leur de I'aide quand
vous voyez que c'est trop. Vous étes toujours présent aux cotés de votre enfant et vous
vous impliquez entierement, mais a d’autres moments vous pouvez impliquer les autres
membres de votre famille proche : votre frére, votre sceur, vos amis, les grands-parents,
les oncles, tantes, voisins, cousins, etc. N'hésitez pas a les solliciter : leur soutien est pré-
cieux. Quand notre enfant est différent, on hésite souvent a le confier a des inconnus. Plus
vos proches participent au quotidien de I'enfant, plus vous aurez la chance de prendre du
temps avec votre conjoint/conjointe ou pour vous seul lorsque vous en aurez besoin. Faites
aussi participer pleinement votre enfant a la vie familiale, durant les repas, lors des sorties,
dans les loisirs et aux taches ménageéres. Peut-étre cela vous semblera-t-il difficile au début,
mais c'est le meilleur moyen de favoriser son autonomie. Surtout, c’est le meilleur moyen de
vous accorder des moments de répit dans le flot continu de votre vie quotidienne.

\ous voug engagez - attention & o gur&m@@ﬂ

S'engager, s'investir, se mettre en action, tout cela est bien beau, mais qu'en est-il de votre
vie de famille, de vos loisirs ou encore de votre vie de couple? Lenthousiasme du début
vous a fait accepter plusieurs services que vous avez, tant bien que mal, intégrés dans votre
routine. Votre enfant fait des progrés et cela vous encourage a continuer, a en donner da-
vantage. Vous voulez ce qui est le mieux pour votre enfant. Noubliez pas toutefois que ce
dont votre enfant a le plus besoin, ce sont des parents présents, qui I'aiment. C'est a vous
de mettre les limites qui s'imposent lorsque vous sentez que les services empiétent sur ce
temps précieux que vous désirez prendre avec votre enfant et votre famille.

En réadaptation, les équipes d'intervenants tentent d'établir une collaboration efficace avec
le parent afin qu'il devienne un membre a part entiere de I'équipe : on veut bien s(r maxi-
miser les bénéfices du programme de réadaptation, peu importe le type d'aides auditives
(prothéses auditives ou implant cochléaire) et les modalités de communication utilisées
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(langue orale, langue des signes). Les équipes doivent établir un partenariat avec le parent.

Pour le parent, s'impliquer en réadaptation, ce n'est pas seulement assister a des thérapies
ou appliquer certaines techniques de stimulation a la maison, c’est aussi — et surtout - faire
valoir ses habiletés, ses choix, ses priorités, ses valeurs. De cette facon, le parent prend sa
place dans I'équipe de réadaptation et devient un véritable partenaire. Il faut toutefois faire
attention a cet engagement qui peut devenir envahissant. En effet, certains parents en
viennent a éprouver un sentiment d’urgence : ne pas perdre une journée sans amplifica-
tion auditive, ne jamais manquer une séance d’'orthophonie, ne pas prendre de pause de la
réadaptation pendant I'été...

Pour plusieurs parents, la demande d'engagement par les
professionnels peut étre difficile a porter. Cela est d’'autant
plus vrai si le parent a di convaincre son médecin que son
enfant avait une surdité : si plusieurs parents doivent insis-
ter pour avoir un diagnostic, rapidement, ils se sentent
pressés eux-mémes par les services qui accompagnent
ce diagnostic. lls ressentent alors le besoin de faire le tri
entre tout ce qui est proposé par les différents interve-
nants. Pour étre en mesure d'exprimer leurs limites, les
parents doivent toutefois étre bien informés. Il ne s'agit
pas de dire « On arréte! » quand on n’en peut plus ou quand
on sent qu'on va craquer. Les parents doivent avoir les moyens de se

fixer des « limites éclairées », c’est-a-dire qu'ils doivent savoir pour choisir. |ls ont
le droit de connaitre clairement les attentes des professionnels, mais surtout de
savoir quels sont les bénéfices réels que lI'enfant retirera de tout ce temps investi
dans les cliniques ou dans les centres de réadaptation, de méme qu’a la maison.

Lorsqu’on vous propose des services, n'hésitez donc pas a demander aux profes-
sionnels et aux intervenants : « Qu'en retirera mon enfant ? Qu'est-ce que vous at-
tendez de moi ? Quelles seront les conséquences sur ma famille ? » Informez-vous
du temps et de l'investissement qu'on vous demande. Demandez des estimations
(fréquence des rendez-vous, nombre d’exercices, temps passé a pratiquer, etc.) et
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prenez le temps de bien considérer les « pour » et les « contre » de ce qui vous est proposé.
Sivous vous sentez a l'aise avec les informations qui viennent de la recherche, demandez s'il
existe des preuves scientifiques qui appuient tel ou tel type d'intervention. Ne vous lancez
pas téte baissée dans tout ce qu'on vous offre en vous disant que vous voulez tout tenter
pour votre enfant. Noubliez pas que si vous vous sentez quelquefois fatigué, c’est possible
aussi que votre enfant n‘aie pas envie de faire des exercices ou de se soumettre a tel exa-
men. Economisez votre énergie. Parlez aussi des différents services qui vous sont offerts
avec vos proches, explorez avec eux la possibilité qu'ils vous aident. Surtout, assurez-vous
que l'autre parent est dans l'aventure avec vous. Discutez avec lui de vos engagements
mutuels et assurez-vous que vous étes tous les deux a l'aise avec les demandes des inter-
venants. Plus encore, faites participer activement vos proches. Plusieurs professionnels et
intervenants vous encourageront a solliciter votre entourage, car ils savent que ce qu'ils
vous demandent n’est pas banal. Renseignez-vous avant de vous lancer : il y a une énorme
différence entre agir et s'agiter.

Je réfléchis beaucoup depuis quelques semaines. Quand j'ai dit « non » a propos du groupe

de stimulation cet automne, je pense que c’était la premiére fois que je disais vraiment
« non », clairement. Au tout début, c'était le tourbillon. Linformation nous pleuvait dessus
comme un orage, et il fallait prendre des tonnes de décisions. On a décidé de le faire im-
planter. On a été super assidus dans le processus, malgré le degré d'exigence et souvent, le
sentiment de frustration. Un hoépital, c’est vraiment pas toujours trés chaleureux! J'ai parti-
cipé a une rencontre avec un groupe de parents. Je n'y étais jamais allée, méme si je savais
que ca existait. Dans la région ici, il n'y en a pas vraiment, et je trouvais que ¢a me faisait
des déplacements en plus. Je suis contente d'y étre allée. Plein de gens ont des expériences
similaires a la mienne, ca fait du bien a entendre. Mais il y a aussi des gens qui ont fait des
choix différents. Dans I'échange, je me suis entendue dire : « On n‘avait pas vraiment le
choix. » Ca me fait réfléchir.

Une nouvelle année commence. C'est I'année de la maternelle 4 ans. Grosse étape! Grosse

adaptation! Jai pris beaucoup d’expérience dans ces derniéres années, je me sens préte
pour celle qui commence...
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Prévoyez dec réperoucsions sur votre faiiille

Aprés la naissance de votre enfant, vous avez rapidement compris que sa surdité boulever-
serait votre vie. Plus vous cheminez avec votre enfant et plus vous vous rendez compte que
ce bouleversement dépasse ce que vous pensiez au début. Maintenant, vous voyez tous les
changements que vous avez apportés dans votre vie et vous pensez : « Si j'avais su... » Vous
voyez également les membres de votre famille qui ont d( s'adapter, faire des sacrifices, mais
vous les avez aussi vus évoluer positivement en relation avec la surdité. Ne vous inquiétez
pas, votre estimation du début était incorrecte non pas parce que vous étes naif ou parce
gue vous vous connaissez mal : vous vous étes simplement protégé devant une réalité qui
vous était inconnue.

De nombreux parents mentionnent qu'ils ont dG apporter des changements majeurs dans
leur vie a cause de la surdité de leur enfant. Les colts supplémentaires reliés a certaines
adaptations et aides techniques ou a certains déplacements pour aller chercher les ser-
vices peuvent gruger une partie du budget familial. Certains parents doivent méme envi-
sager des changements professionnels, par exemple travailler moins ou occuper un emploi
moins prenant, pour répondre aux besoins de leur enfant. Certains autres parents démé-
nagent parce qu'ils ont décidé que leur enfant devait avoir accés a tel ou tel service qui n'est
pas offert dans leur région. Ces changements transforment les projets, les attentes et les
dynamiques familiales.

La vie de couple est souvent au coeur de ces bouleversements parce que le fait d’avoir un
enfant avec des besoins particuliers crée souvent des tensions entre les conjoints. Lenga-
gement des parents envers leur enfant fait en sorte qu'ils ressentent toujours sa présence,
méme lorsqu’il est absent. Les parents ont le sentiment que leur relation de couple doit
obligatoirement passer par I'enfant. Leur enfant devient quelquefois le ciment qui main-
tient leur relation conjugale. Il n'y a plus que I'enfant entre eux, tout ce que les conjoints ont
a se dire a un rapport avec I'enfant.

Il faut aussi rappeler que ce sont souvent les femmes qui simpliquent le plus auprés des en-
fants, (bien que de plus en plus, les hommes s'investissent a part égale). Cette tendance est
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maintenue lorsque I'enfant vit avec une surdité, mais le fait que cet enfant ait des besoins
particuliers peut faire augmenter les préoccupations relatives a la division des taches dans
la maison. Qui ira au rendez-vous chez l'orthophoniste? Qui ira a la visite de programmation
pour lI'implant? Qui s'occupera du petit pendant les cours de LSQ? Les taches reliées a la
surdité de l'enfant se superposent aux soins ordinaires qui s'imposent a tous les nouveaux
parents (changer les couches, laver I'enfant, lui faire faire ses devoirs, etc.). Il n'est donc
pas rare que ces questions viennent brouiller la vie de couple et créer des conflits entre
les conjoints. Dans certains cas, ces conflits peuvent dégénérer et mener a la séparation.
D’autres couples réussissent a résoudre ces conflits : ils en ressortent plus forts et ont plus
de facilité a gérer leurs problémes familiaux.

D’autres répercussions au sein de la famille méritent aussi d’étre soulignées. Limportance
prise au quotidien par la surdité d'un enfant peut entrainer un sentiment de jalousie chez
les autres enfants de la famille (freres et sceurs). Ce sentiment de jalousie peut les empé-
cher d'accepter la différence du nouveau venu. lls se sentent délaissés par leurs parents qui
passent beaucoup trop de temps a leur goGt avec leur petit frére ou leur petite sceur qui
a une surdité. Certains ont également honte de la surdité du petit dernier. Pour d’autres,
toutefois, la venue d’'un frére ou d'une sceur ayant une surdité stimule leur sens des respon-
sabilités : ils veulent rapidement prendre une part active dans les soins de cet enfant. Cer-
tains experts ont d'ailleurs remarqué que les enfants ayant un frére ou une sceur qui ont des
incapacités acquierent une autonomie et une maturité de facon plus précoce. Il n'est pas
rare non plus de voir des freres et des sceurs qui décident plus tard de se consacrer profes-
sionnellement a la surdité et qui deviennent des interprétes ou des intervenants ceuvrant
aupres des personnes qui ont des incapacités auditives.

Enfin, il ne faut pas oublier les grands-parents parfois déconcertés devant la surdité d'un
enfant dans la famille. Pour eux, comme pour les parents, la surdité de leur petit-fils ou de
leur petite-fille est un choc. lls doivent eux aussi apprendre a composer avec une réalité qui
leur est généralement inconnue. Leur incompréhension peut les mener a éviter I'enfant ou
a nier sa différence. Par contre, les grands-parents qui réussissent a apprivoiser la surdité de
leur petit-enfant peuvent devenir d'importants alliés pour les parents. lls deviennent des
points d’appui sur lesquels les parents peuvent compter au quotidien.
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Il 'y a pas a dire, votre vie familiale est traversée par la surdité.
Votre budget, votre vie professionnelle, votre couple ainsi que vos
relations avec vos autres enfants et avec vos propres
parents sont teintés de ce fait indéniable : vous étes le
parent d'un enfant qui vit avec une surdité et qui a
des besoins particuliers. Vous devez malgré tout
tenter de garder un équilibre. Votre conjoint/
conjointe et vous devez apprendre a vous
diviser les responsabilités afin qu’aucun

de vous deux ne fasse des remarques
comme : « Tu ne travailles pas aussi fort

que moi » ou « Tu en fais moins que

moi »; « Tu es paresseux » ou « Tu es pa-
resseuse »; « C'est tout le temps moi qui

fais tout. »

Pour garder I'équilibre, vous devez main-

tenir un climat de communication sain

et franc dans votre famille. Ce climat de
communication permettra a vos autres
enfants de comprendre la différence de leur
frere ou de leur sceur qui vit avec une surdité et les
aidera a trouver leur place au sein de la famille. Faites des

jeux en famille et n’hésitez pas a répondre aux questions qu’'on
vous pose. Ne centrez pas la vie familiale sur la surdité, mais
encouragez tous les membres de la famille, fréres, sceurs,
grands-parents, etc., a accompagner votre enfant, a tenir compte
de ses besoins. Apprenez-leur a communiquer avec l'enfant
a l'aide de jeux, de gestes, de touchés, d'expressions faciales.
Montrez-leur a manipuler les appareils. Faites-les participer a ~—&
la réadaptation. Par cet investissement, ils apprivoiseront et
accepteront la différence de votre enfant.
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Je suis un peu inquiéte ces temps-ci. Martin et moi nous chicanons de plus en plus il me
semble. Quelle pression. Jai laissé mon travail. J'ai trouvé quelque chose a temps partiel,
un peu moins intéressant, mais ¢a me laisse du temps pour m'‘occuper du petit. Sauf que
¢a nous fait moins d’argent, alors que, sans en avoir l'air, ca colte cher toutes ces histoires.
Alors voila qu’on se dispute pour des questions d’argent. C’est dur. Il y a aussi des tensions
parce qu'on a tous les deux l'impression que 'autre en prend moins sur ses épaules... Je
pense que je ne veux plus d'autres enfants.... peut-étre... Enfin, pas pour l'instant.
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VOUS EDUQUEZ
VOTRE ENFANT
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Préparez votre enfant & une nouvelle étape

Dés son plus jeune age, votre enfant a besoin, comme tous les autres enfants, que vous I'édu-
quiez. Il a besoin que vous lui enseigniez ce que vous savez. Les intervenants qui gravitent
autour de vous et de votre enfant vous encourageront en ce sens. Si l'enfant communique bien,
et qu'il a le golt d’apprendre et d'interagir, I'entrée a I'école devrait bien se passer : il se réjouira
de rencontrer de nouveaux amis et d'étre exposé a de nouvelles connaissances. Cette nouvelle
étape dans sa vie est importante et vous pouvez l'aider a s’y préparer.

Soutenir un enfant ayant une surdité dans sa préparation a I'école n'est pas sorcier, mais
demande quand méme quelques efforts. Selon son age, votre enfant, tout comme
nimporte quel autre enfant, est capable de comprendre diverses consignes et directives
concernant la facon de prendre soin des objets et des personnes qui l'entourent. La surdité d'un
enfant ne devrait jamais le dispenser d'étre respectueux envers son environnement et ses
proches. Les parents doivent donc, comme pour tout enfant, instaurer des régles de vie qu'il peut
comprendre. Ces regles sont importantes et lui permettront d'entretenir des relations saines
avec les adultes et les enfants qui I'entourent. Par exemple, I'enfant qui vit avec une surdité doit
apprendre, comme tous les enfants de son age, a ne pas crier ni a faire constamment du bruit.

La maniére de stimuler le langage de votre enfant est relativement semblable a celle d'un enfant
sans surdité. Vous ferez toutefois face a certains défis pour aider votre enfant a bien communi-
quer. Par exemple :

« Pointez les objets et les personnes en les nommant et en vous aidant de gestes,
d'expressions faciales, de signes de la LSQ : il est important de donner accés a l'enfant
sourd a ces indices contextuels pour soutenir le développement de la compréhen-
sion (ne pas utiliser seulement I'audition : le toucher contribue a I'attachement, sert a
explorer l'environnement);

« Placez-vous a la hauteur de l'enfant, faites-lui face pour qu’il voie bien votre visage,
vos levres, vos expressions faciales et vos signes si vous en faites. Le contact visuel est
important pour l'enfant sourd. Amenez les objets dans le champ de vision de l'enfant,
placez-les prés de votre visage, utilisez des jouets attrayants et colorés;
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« Parlez normalement, sans crier ni trop articuler, mais variez votre intonation pour attirer
I'attention de I'enfant sur votre voix;

« Quand votre jeune enfant ne parle ou ne signe pas encore, encouragez-le et félicitez ses
tentatives de communication, méme si c'est de facon non verbale, c’'est-a-dire avec des
gestes, des pointés, des expressions faciales, des mouvements du corps;

« Ne demandez pas constamment a votre enfant de répondre a des questions (C'est quoi
ca? C'est quelle couleur ¢a?) ni d'articuler parfaitement (ne lui dites pas constamment
de répéter ou de « bien » dire les mots), I'important est qu'il sache se faire comprendre;

« Prenez le temps d'expliquer a I'enfant ce que les mots nouveaux ou plus compliqués
veulent dire et, au besoin, utilisez des photos, des images, des dessins.

« N'oubliez pas : I'enfant apprend :
dans un contexte significatif (qui a du sens pour lui);
dans un contexte affectif;
dans un contexte ludique (avec des jeux);
dans un contexte routinier;
dans une interaction POSITIVE et NATURELLE !

Stimulez également son intelligence en lui donnant des formes, des textures et des cou-
leurs a associer. Plus tard, posez-lui des questions (mais pas sans arrét) sur les choses qui
I'entourent. Faites avec lui un journal du genre « scrapbook » dans lequel vous noterez ce
qu'il vit au jour le jour, grace a des dessins, des collages, des cartes, des textes. Donnez-vous
du temps pour répondre a ses questions et I'encourager a en poser.

Enfin, habituez votre enfant a bien se tenir a table, a s'adresser aux autres avec respect, a ne
pas briser ce qui I'entoure, bref a se comporter de telle maniere que ses relations avec son
enseignante et les amis de sa classe lui permettent de grandir et de s'épanouir. D’ailleurs,
n‘oubliez pas que la surdité de votre enfant peut faire en sorte qu'il ne s'entende pas mas-
tiquer ou trainer les pieds. Il se peut aussi qu'il n‘ait pas conscience qu'en jouant, il fait un
bruit tres irritant pour ceux qui entendent. Vous devez prendre le temps de lui expliquer ces
choses qui sont difficiles a comprendre pour quelgu’un qui n‘entend pas bien.
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\otte enfant entre & 'école

Vous étes devant la porte de I'école et vous vous demandez encore si vous avez fait le bon
choix pour votre enfant, choix qui na pas été facile. Les professionnels vous disent quelque
chose, Internet autre chose, votre famille encore une autre chose peut-étre. Les gouver-
nements et plusieurs experts pensent que c’est l'inclusion des enfants dans I’école de son
quartier qui est la meilleure option. Pourtant, vous vous étes vite rendu compte dans vos
recherches qu'il existe, dans certaines régions, des écoles et des classes spécialisées pour
les enfants ayant une surdité. Des parents avec lesquels vous avez parlé vous ont démon-
tré le bien-fondé de certaines approches. Vous voila donc, avec toutes ces informations
contradictoires en téte, en train d'espérer que votre enfant bénéficiera au maximum de son
passage a l'école.




De nos jours, I'éducation dans le systeme scolaire ordinaire (public ou privé) avec services
adaptés (audiologie, orthophonie, orthopédagogie, aides techniques, services d'interpréta-
tion) est habituellement le parcours choisi par les parents. Si les parents et les intervenants
s'entendent pour graduellement intégrer I'enfant dans un milieu ordinaire, un séjour de
I'enfant dans une école spécialisée ou une classe adaptée pour enfants ayant des incapaci-
tés auditives peut aussi faire partie des scénarios. D’autres options peuvent également étre
proposées aux familles qui habitent dans les grands centres (principalement Montréal et
Québec):

« Lascolarisation en école spécialisée ayant une approche d’enseignement bilingue, c’'est-
a-dire axée sur la LSQ et le francais écrit.

Les écoles bilingues : le modéle bilingue, tel qu'il est proposé au Québec, considére la
langue des signes québécoise (LSQ) comme une langue premiére et le francais écrit
comme une langue seconde. Cette approche est présentement utilisée a I'école pri-
maire et, depuis au moins une vingtaine d’années, a I'école secondaire (Ecole Gadbois
et Polyvalente Lucien-Pagé a Montréal).

« Lascolarisation en école spécialisée ayant une approche d’enseignement oraliste, c'est-
a-dire essentiellement axée sur la parole.

L'approche oraliste mise sur une pédagogie axée sur le langage oral. Aujourd’hui, cette
approche éducative combine les développements technologiques aux techniques de
réadaptation pour scolariser les enfants ayant une surdité (Ecole oraliste de Québec
pour enfants malentendants ou sourds).

« Lascolarisation en classes d'adaptation scolaire (deux possibilités) :
Classe spécialisée pour enfants ayant des incapacités auditives : classe qui compte un
petit nombre d’enfants qui ont tous une surdité et qui recoivent un enseignement adap-

té. Un petit nombre d’écoles ordinaires, situées dans les grands centres, ont une classe
pour malentendants, qui sert de tremplin a l'intégration en classe ordinaire;
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Classe de langage avec des enfants qui ont d’autres incapacités liées au langage (trouble
du spectre de I'autisme, dysphasie, etc.). Ces classes existent dans des écoles ordinaires
et aussi dans des écoles spécialisées.

Scolariser un enfant avec des incapacités auditives ne reléve pas de I'exception, bien au
contraire! Le choix de I'établissement dépend de différents facteurs, dont les caractéris-
tiques de la surdité de I'enfant et son appareillage, son mode de communication, mais
également le lieu de résidence de la famille.

Rassurez-vous, vous n'étes pas seul devant ces décisions a prendre : I'équipe d'intervenants
de votre centre de réadaptation prendra soin d’établir avec vous un plan d’intervention en
fonction des besoins de votre enfant. Beaucoup de débats idéologiques teintent les diffé-
rentes approches qui vous seront proposées : surtout, restez critique et parlez des besoins
spécifiques de votre enfant aux personnes qui vous présentent les options pour sa scola-
risation. Vous avez le droit de choisir 'approche que vous croyez la plus adéquate pour 1)
maximiser les capacités de communication de votre enfant et 2) assurer son développe-
ment personnel et social de maniére harmonieuse. Un enfant qui communique bien, mais
qui est toujours seul, ce n'est pas plus souhaitable qu'un enfant bien entouré mais qui est
incapable de communiquer. Encore une fois, ne cherchez pas de solution miracle : tentez
plutét de trouver une solution adaptée aux besoins de votre enfant et qui tienne compte
de votre réalité familiale.

Lentrée a I'école se fait relativement bien, je suis tellement fiere de mon Petit Loup! Il est
dans une classe spéciale avec d'autres enfants malentendants dans une école ordinaire. La
plupart ont des implants cochléaires, d’autres non, mais ils portent des appareils auditifs.
En début d’année, l'enseignante a fait une présentation a tous les éléves. Elle leur a expliqué
ce qu'est la surdité, I'implant, les appareils, et leur a donné des trucs de communication. Je
I'ai trouvée bien bonne, je pense qu'elle a aidé a briser la glace. Pendant I'année, il y aura
des activités partagées avec les enfants entendants. Lécole vise l'intégration éventuelle des
enfants dans leur école de quartier. Ca ferait moins de voyagement, mais en méme temps,
13, il est avec d’autres enfants comme lui. On verra comment ¢a va.
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Martin et moi, on est devenus membres de I'association de parents de la région. Avec I'école,
c'est plein de nouveaux défis et j'ai vraiment envie de savoir comment d'autres parents ont
vécu cela. A la rencontre a laquelle on a participé, certains parents auraient voulu un im-
plant, mais leur enfant n’a pas été sélectionné. Certains sont décus, d’'autres non. D’autres
ont appris les signes. Nous, au début, on en a parlé des signes, mais I'équipe qui nous suivait
a dit qu'elle privilégiait I'approche orale. En y repensant, on a eu peu d’information sur les
autres approches. Lapproche orale a semblé sensée et on a décidé de prendre cette voie.
Je me demande parfois si j'ai fait la bonne chose. Certains services sont maintenant donnés
a l'école. Ca fait des changements dans le suivi professionnel et des nouvelles personnes a
rencontrer. Leurs attentes sont différentes. Elles ne sont pas les mémes que celles des inter-
venants qu'on connait, y'a des choses qui semblent bien, mais d’autres que j'aime moins.
L'école utilise le LPC, le langage parlé complété (un outil de communication), je ne sais pas
s'ils veulent qu'on I'utilise a la maison aussi.

\lotte enfant chetiine dans le cystéme scolaire

Les premiers pas dans le systeme scolaire apportent souvent de grands changements que
vous avez peut-étre vécus sereinement ou avec un certain stress. Quoi qu’il en soit, votre
enfant est maintenant a I'école et son cheminement est bien amorcé. Les services qu'on lui
offre vous semblent peut-étre un peu restreints, mais vous étes content de ce qui est fait
par les intervenants du milieu scolaire. Toutefois, vous vous inquiétez un peu du rythme
d'apprentissage qu'on exige de votre enfant.

Comme tous les enfants, ceux qui vivent avec une surdité connaissent des hauts et des
bas dans leur cheminement scolaire. Lorsque tout va bien a I'école, les parents se sentent
généralement soulagés et positifs par rapport a ce qu'on demande a leur enfant. Toutefois,
dans les périodes plus difficiles, les parents s'inquiétent de la pression qu'on met sur leur en-
fant et il est normal qu'ils se questionnent sur ce qu'on exige de lui, mais aussi sur ce qu'on
attend d’eux. Cela est d’autant plus vrai lorsque les deux parents ne s'entendent pas sur ce
qui doit étre fait, sur celui ou celle qui est responsable des devoirs ou sur qui doit aller aux
réunions de parents.
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Il est trés important de vous entendre avec votre conjoint/conjointe sur ce qu'il y a a faire
pour aider votre enfant sur le plan scolaire. Misez sur les forces de votre enfant, sur ses
capacités et sur ses intéréts. Dans les moments de découragement, ne vous laissez pas en-
trainer dans une routine ou vous motivez votre enfant par la négative (fais tes devoirs, si-
non il y aura une punition) et utilisez des approches plus positives (tu es tellement bon en
mathématiques, commence par la). La surdité de votre enfant n'est pas, en soi, un frein a
son cheminement scolaire. Encouragez-le, mais surtout, restez solidaire votre conjoint et
vous : on est jamais trop de deux pour accompagner un enfant qui a une surdité dans son
cheminement scolaire.
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Ouf! Y'a des moments plus difficiles que d’autres! Ces temps-ci, on est dans un méchant
creux de vague. Mon Grand Loup a l'air découragé. Il faut le pousser dans le dos tous les
matins pour qu'il parte pour I'école. Chaque soir, c'est la guerre pour lui faire faire ses
devoirs! Il hurle que, de toute facon, il ne peut pas réussir comme les enfants entendants.
En plus, Martin et moi ne sommes pas du tout d'accord sur l'attitude a adopter et on
sengueule a tout bout de champ. Lintégration, ce n'est pas pareil comme quand il était
dans la classe spéciale a l'autre école. Et il y a beaucoup moins de services. On dirait que
Martin ne s'en est pas apercu! Il faut s'adapter, merde! On se tape vraiment sur les nerfs! Aux
rencontres de 'association de parents, il y a méme des couples qui n'ont pas réussi a passer
au travers. C'est épeurant.

Autre sujet de tracas concernant I'école: la relation de votre enfant avec ses camarades et les
adultes qui I'entourent. Vous aimeriez que votre enfant soit invité aux fétes des amis de sa
classe, qu'il soit inclus dans leurs jeux, et surtout, qu'il ne soit pas la cible des préjugés des
autres parents ou des adultes qui travaillent a I'école.

Encore une fois, comme n'importe quels enfants, ceux ayant une surdité peuvent étre re-
jetés par les autres, étre l'objet de moqueries ou, pire encore, étre victime d’intimidation.
Parce qu'ils sont différents, les enfants qui présentent une surdité sont plus a risque que les
autres d'étre exposés a ce genre de comportements négatifs, surtout s'ils ne sont pas ac-
compagnés de facon adéquate dans leur cheminement scolaire. Par contre, des recherches
ont démontré qu’'au secondaire, les éléves sourds n‘étaient pas nécessairement plus sou-
vent victimes d'intimidation que les éléves entendants. Un travail d’éducation est néan-
moins nécessaire afin que les autres éleves — et les adultes qui travaillent a I'école — soient
conscients de ce que vivent les enfants ayant une surdité.

Une jeune fernme ayant une gurdité raconte : « Je gaig que je suig différente, donc je m’attendaig 4 ce
que mon entrée au secondaire fagge reggortir ma eurdité. Leg jeuneg de I ou de 2¢ secondaire n'ont
que 12-13 ang, donc ile trouvent bizarre que quelqu’un soit différent. Je me faicaig un peu regarder,
maig javaig des amig quand meme et j'ai toujoure genti que j'étaig intégrée.
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Selon un autre jeune : « Beaucoup de gens eggaient de cacher leur gurdite. Ce n'était pag mon cag.
Moi je pense que ¢’est ce qui m’a le plug aide. Je ne me genaig pag pour faire deg blagues la-dessus.
Je faisaie souvent deg jeux de mote : « Ah, jai rencontré une autre pereonne qui était courde aussi
puis on g'entendait pag bien. » A 4 ang, c’est le genre de blague qu'on trouve drole. Je nhégitai
pag 4 rire de ma gurdité. »

En tant que parent, s'ajoute a toutes les taches et les responsabilités que vous assumez
déja, un réle d'éducateur aupres des éleves et des adultes que cotoie votre enfant. Ce réle
est trés important, car il permettra aux personnes qui cétoient votre enfant de savoir com-
ment communiquer avec lui. En leur expliquant mieux les capacités et les limites de votre
enfant, vous les aiderez a dépasser leurs préjugés et leurs peurs. Vous devez « éduquer » les
autres éleves, leurs parents et les différents adultes qui gravitent autour de votre enfant.
Bien entendu, tout le monde n'est pas a l'aise de faire une présentation devant la classe de
son enfant ou de rencontrer les membres du personnel de I'école : faites-vous aider des in-
tervenants que vous connaissez, des membres de votre famille élargie, de votre voisinage,
etc. Peu importe le moyen, trouvez une facon de déjouer I'un des pires ennemis de votre
enfant : I'ignorance.

Et puis, moi, je suis vraiment fatiguée de répondre toujours aux mémes questions, d’en-
tendre toujours les mémes petits commentaires. Mon préféré : « Ah! il est sourd-muet ! »
On est pas en 1950, franchement! Je n'en reviens pas que les gens disent encore ¢a! Et puis
qu'est-ce que ¢a veut dire, ¢a : « Ahl il est sourd... qu'est-ce qu'ils insinuent, tout le temps ? »
Ces temps-ci, c'est pas mélant, je les enverrais promener. Faut étre fait solide pour étre pa-
rent d’'un enfant différent ! Parfois, c’est juste de l'ignorance et les gens réalisent vite qu'ils
ont dit une niaiserie. Mais parfois, c'est vraiment blessant. Et puis, est-ce que c’est vraiment
mon réle de les éduquer ? Mais le plus dur, c’est quand des gens, adultes ou enfants, passent
des commentaires sur lui, alors qu'il ne les voit pas et qu'il ne peut pas les comprendre. Ca,
¢a me brise le coeur. Et par-dessus le marché, les enfants n‘arrétent pas de se chicaner. La
plus grande, depuis qu'elle est au secondaire, ne veut plus le prendre avec elle. Elle ne le
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défend plus comme avant. Avant, on arrivait et elle lui avait fait faire ses devoirs, elle avait
méme signé son agenda. Maintenant, elle le rejette. Quelle période pénible!

Bon. J'essaie de me dire que c'est normal, qu'il y a des hauts et des bas et de garder mon
attention sur la priorité : trouver des stratégies pour I'encourager, pour qu'il se sente bon.

Le Comite d’Adaptation de la Main-d’ceuvre (CAMO) pour personnes handicapses a publié un
quide sur les services offerte aux personneg en gituation de handicap dang les différente régeaux
scolaires, du prégcolaire a Cuniversité. Lobjectif est de répondre aux interrogationg deg personneg
en gituation de handicap ou de leurg parente au sujet deg gervices offerte dang leg établiccements
d’engeignement, maig augsi en ce qui a trait aux moyens de leg obtenir et au goutien, financier ou
autre, que la personne peut recevoir pour favoriger son accés aux études et ga réugsite scolaire.

Le quide Lour des études accessibles ~ Du préscolaire 4 [université est prégenté en différente
formatg gur le gite Web du CAMO, [En ligne] [www.camo.qe.cal.

\otte enfant veut étre avtonone

Le cheminement scolaire de votre enfant le conduira nécessairement, comme tous les
enfants, a s'affirmer de plus en plus et a vouloir faire ses propres choix. Vous aurez donc
un nouveau partenaire a inclure dans votre aventure concernant la surdité : votre enfant
lui-méme!

Plusieurs parents s'engagent corps et ame pour faire en sorte que leur enfant développe son
plein potentiel. Bien que les résultats d'un tel engagement soient généralement positifs, les
parents ne doivent pas oublier qu'en développant son potentiel, leur enfant voudra devenir
autonome. Personne ne niera que cette autonomie constitue un atout pour I'enfant, car elle
est le reflet de son estime de soi. En s'affirmant et en voulant choisir, votre enfant apprend
aussi a défendre ses opinions et a se défendre en général. Les parents doivent comprendre
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qu'un enfant autonome peut réagir positivement ou négativement aux décisions qu'ils
avaient jusqu’a maintenant I'habitude de prendre sans le consulter.

Au fur et a mesure que votre enfant grandit, il doit sentir que vous l'incluez dans les
décisions qui concernent sa surdité. Vous devez lui faire confiance et lui donner la chance
d’acquérir de I'autonomie. Il saura ainsi quoi répondre aux questions des autres. Faites-lui
une place, écoutez-le et faites-lui part de ce que disent les intervenants et les profession-
nels au sujet de son cheminement scolaire ou de sa surdité. Si I'enfant ne réagit pas trés
bien, laissez-lui le temps de « respirer » un peu et donnez-vous également la chance de
« respirer » un peu. Laissez-vous aider par les personnes de confiance qui vous entourent.




Le parrain de mon Grand Loup nous a vraiment donné un fichu coup de pouce pour cal-
mer la tempéte. Il nous a proposé de le prendre deux soirs par semaine apres l'école. Il va
le chercher, fait une activité avec lui. lls mangent ensemble et passent de bons moments.
Grand Loup qui adore son parrain est super content et... ¢ca a aussi changé la dynamique
des devoirs!

On en profite aussi, Martin et moi, pour se donner du temps de répit, parfois chacun de
notre coté, parfois ensemble. Ouf! Ca fait tellement longtemps que ¢a nous était arrivé que
je ne me rendais méme pas compte a quel point j'en avais besoin! A ma fille aussi, ca fait du
bien. Comme elle est assez grande pour rester seule pendant quelques heures, on la laisse
parfois soccuper de la maison, et elle est hyper fiére, ou bien elle a du temps privilégié avec
I'un de nous. C'est peut-étre pas une folle idée de penser a ¢ca pour I'année prochaine, et de
s'organiser un peu plus dans ce sens-la. On ne s’entend pas bien avec tout le monde dans la
famille, mais avec certaines personnes, oui. Il y a les amis aussi, peut-étre qu'on pourrait oser
demander un peu plus. Cette semaine, dans la cour décole, a un enfant qui lui demandait :
« Pourquoi tu as ¢a dans les oreilles? », j’ai vu mon Grand Loup répondre : « Et toi, pourquoi
tu as des lunettes? » Il utilise des stratégies, c'est bon! Peut-étre que I'année prochaine, il
prendra l'initiative de faire une présentation a sa classe.

Aux activités du samedi, il a rencontré un enfant qui fréquente une école bilingue, et les
deux sont devenus super amis. lls ont l'air de se comprendre, méme si l'autre enfant com-
munique surtout en LSQ. Mon fils apprend des signes. L'autre lui écrit parfois des messages.
lIs ont une telle complicité que rien na I'air de les déranger.

Graduellement, votre enfant deviendra un adolescent. Il voudra de plus en plus s'affirmer
et faire ses propres choix. Son autonomie deviendra un enjeu important dans votre relation
avec lui. Il voudra prendre des décisions a partir de ce que vous lui aurez appris, mais aussi
a partir de ce que le monde qui I'entoure lui renvoie comme image. Linfluence des médias,
mais surtout celle des autres jeunes de son age, deviendra de plus en plus importante dans
les décisions qu'il prendra. Cette influence pourrait méme remettre en question certains
des choix que vous avez faits en pensant que c’était pour son bien.
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L'adolescence est une période de remise en question de plusieurs dimensions de la relation
entre un parent et son enfant, que celui-ci vive ou non avec une surdité. Laisser son enfant
prendre son envol n'est pas simple pour plusieurs parents qui trouvent que leur enfant est
encore trop jeune pour faire telle chose ou pour prendre telle décision. Pour les parents
d’un adolescent vivant avec une surdité, cette période de questionnement peut étre en-
core plus difficile, surtout lorsque celui-ci remet en cause certains choix fondamentaux de
ses parents. D'autres jeunes critiquent leurs parents qui ont décidé de les faire implanter,
d’avoir choisi une école plutét qu'une autre ou encore de ne pas avoir essayé telle techno-
logie. Confrontés a ces critiques séveres, les parents sont souvent démunis et éprouvent de
la difficulté a accompagner leur enfant au fur et a mesure qu'il devient autonome.

Comme parent, prenez les devants et faites comprendre a votre enfant les choix que vous
avez effectués, autant ceux concernant sa surdité que ceux concernant |'école. Donnez a
votre jeune la chance de s'exprimer et de vous dire ce qu'il pense de ces choix. Vous verrez
qu'il comprendra, surtout si vous I'avez inclus rapidement dans les décisions le concernant.
Consultez d’autres parents pour vous aider a anticiper cette période quelquefois difficile.
Si des tensions avec votre jeune surgissent, n'hésitez pas a consulter les professionnels qui
vous entourent, ils vous dirigeront vers les bonnes ressources.

Le secondaire approche. On n'est pas encore la, mais je me suis mise a écouter avec
beaucoup d’attention les histoires des parents qui ont des enfants plus vieux. A I'épluchette
organisée par l'association, je me suis assise, par hasard, avec un groupe de parents qui
avaient tous des ados. Un couple trouvait que c’était beaucoup plus facile maintenant, leur
fille va bien. Elle est bien intégrée a sa « gang » avec qui elle se tient tout le temps. Par
contre, une mére me racontait les révoltes de sa fille. Elle a enlevé son implant et refuse de
le remettre. Un pére a ajouté que sa fille avait aussi fait ca. Elle le porte maintenant, mais
elle a appris la LSQ et veut garder les deux. Il dit qu'avoir su plus tét ce qu'il sait maintenant,
c'est le choix qu'il aurait fait : encourager les deux, la parole et les signes. Limplant pour le
sensoriel, la LSQ pour le développement cognitif et social. Il semble que c’est sa fille qui lui
a dit ca. Décidément, un choix, c'est toujours a réaffirmer.
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Je me suis remise a fouiller sur Internet. J'ai trouvé pas mal de choses, des sites d'information,
des forums de discussion. Je cherche aussi des témoignages d’adultes sourds qui parlent de
leur enfance, de leur histoire, de ce qui s'est passé a I'adolescence. Je pense qu'avant qu'il
entre au secondaire, on pourrait en faire lire a notre fils et en discuter avec lui...

conclugion

Il nN'existe pas de « recette magique » pour vous aider a traverser I'aventure dans laquelle
vous étes déja plongés. Nous vous avons donné quelques indications et livré quelques
récits de parents qui sont passés par les étapes que nous avons décrites : 'annonce de la
surdité, son impact sur la vie des parents et son influence sur le cheminement scolaire de
leur enfant. Les quelques conseils et expériences que nous avons partagés avec vous sont
uniquement un guide : c'est a vous de I'utiliser pour tracer votre propre chemin. Un chemin
que vous devez faire accompagné par vos proches et des personnes qui consacrent leur vie
a la surdité. Ne vous isolez pas : Vous n’étes pas seuls!




Témoignage d’un jeune adulte vivant avec une surdité : « Mes parents et ma surdité. »

Depuis l'instant ou le diagnostic de ma surdité modérément sévére est tombé, mes parents,
malgré la lourdeur de la tache qui les attendait ne m'ont jamais laissé tomber durant toute
ma vie et mon éducation. Je me souviens encore des longues soirées, lorsque j'étais au
primaire, avec ma mere qui s'efforcait de me faire comprendre que tel ou tel mot se disait
de telle facon ou encore que deux plus deux égalent quatre. Maintenant, grace a mes pa-
rents qui ont consolidé mon apprentissage a la maison ainsi qu’a mes grands-parents qui
m'ont amené voir différents intervenants (orthophoniste, audioprothésiste et audiologiste),
je parle, je lis et j'¢coute comme tout le monde.

J'ai eu l'incroyable chance, pendant tout mon primaire et tout mon secondaire d’avoir une
tres bonne interprete. Elle m'a grandement aidé et m’'a donné un soutien inconditionnel
pendant mes études. C'est grace a elle que j'ai gardé le cap et j'ai toujours dit quelle était
ma deuxiéme mére.

Depuis 10 ans, ma famille mencourage dans ma passion qui est la montagne. Je pratique
I'escalade de roche I'été et I'escalade de glace une fois I'hiver venu. Certaines années, je
grimpe de grosses montagnes comme le mont McKinley qui est le plus haut sommet en
Amérique du Nord. Mon pére et ma mére m'ont toujours encouragé a poursuivre mes réves
car ils savent qu'avec ma surdité et ma ténacité, rien ne sera impossible pour moi. Et on ne
parlera pas de mes amis qui ont toujours fait fi de ma barriére auditive et qui m'ont emmené
grimper partout, je ne peux pas ne pas leur en étre reconnaissant!

Je me sens chanceux d’avoir une famille et des amis qui m'appuient, je ne leur ai pas

toujours rendu la vie facile, alors je les remercie pour tout ce qu'ils ont fait pour moi sans
rien me demander en retour.
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ON S'INFORME...
VOUS AVEZ
LE DROIT DE SAVOIR

LA SURDITE ET LA
COMMUNICATION
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Lo surdité et o communication

Dans cette section du guide, nous aborderons les aspects plus techniques de la surdité
d'un enfant et de ses impacts sur sa facon de communiquer. Cette partie est concue pour
offrir quelques réponses a vos questions concernant le dépistage de la surdité, les types de
surdité, le développement du langage chez I'enfant sourd, etc. Les informations présentées
dans cette partie sont générales et ne couvrent sans doute pas toutes les questions que
vous vous posez. Si vous en avez d’autres, n'hésitez pas a consulter les intervenants et les
professionnels qui s'occupent de votre enfant. Nous avons également inclus une liste de
ressources a la fin de cette partie pour vous aider a trouver d’autres sources d’'informations.

Le dépictage précoce de o qurdité

Deux méthodes principales permettent de détecter la perte d’audition chez les nou-
veau-nés et les jeunes enfants. Ces deux méthodes sont faciles, rapides et ne font aucu-
nement mal au bébé. On préfére procéder a cet examen lorsque le bébé est endormi.
La plupart des enfants sont d’abord dépistés avec le test des émissions oto-acoustiques
(EOA) : si celui-ci est normal, il n'y aura pas d’autre examen. Les bé-
bés a risque plus élevé (par exemple s'il y a une histoire de surdi-
té dans la famille) peuvent requérir, pour commencer, le test du
potentiel évoqué auditif automatisé (PEA-A). Si 'EOA du bébé
n'est pas « réussi », habituellement, le test de

dépistage suivant sera le PEA-A. Si le résultat

n'est toujours pas celui escompté, le bébé

subira un examen plus complet de son audi-

tion avec des sons de plusieurs fréquences

différentes et le test sera d'une plus longue

durée. Lenfant avec une perte d’audition

probable sera alors dirigé vers un audiolo-

giste et un otorhinolaryngologiste (ORL) pour

obtenir un diagnostic plus précis.

Le dépistage précoce de la surdité

La surdité et la communication
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Dépistage : les tests utilisés
EOA = Test d’émissions oto-acoustiques
Test de chevet d’'une durée de 10 a 15 minutes

Dépistage mieux effectué chez les nourrissons
de plus de 24 heures et d'au moins 34 semaines
de gestation

Un son est envoyé a laide d'une sonde
placée dans le conduit auditif externe du bébé.
Un écho naturel revient de la partie extérieure
de la cochlée. Cet écho est enregistré par la par-
tie microphone du transmetteur et mesuré par
I'appareil au chevet de I'enfant. La cochlée des
enfants qui entendent envoie un écho. S'il y a
une perte d'audition plus élevée que 30-40 dé-
cibels, il n'y a pas d'écho.

PEA-A = Potentiel évoqué auditif automatisé
Test de chevet d’'une durée de 15 a 20 minutes

Dépistage mieux effectué chez les nourrissons
de plus de 24 heures et d’au moins 34 semaines
de gestation

Trois électrodes sont collées sur la téte du bébé,
des écouteurs ou des sondes auditives sont pla-
cés sur ou dans les oreilles de lI'enfant. Ceux-ci
mesurent l'activité électrique du cerveau. Les
sons sont transmis dans les écouteurs, une
oreille a la fois. Cet appareil enregistre les ré-
ponses électriques lors de la stimulation avec le
son. Ce test évalue les voies auditives de l'oreille
externe au niveau du tronc cérébral.

Ce test de dépistage est effectué pour identifier
des pertes d'audition d’au moins 30-40 décibels.

Lo curdité - potnt de vue biologiaue

Les sons sont des ondes qui voyagent dans l'air : on les entend parce qu’ils entrent par
le canal de l'oreille (oreille externe) et arrivent au tympan qui va alors se mettre a vibrer.
La vibration du tympan se transmet a trois petits osselets: le marteau, I'enclume et |'étrier
(oreille moyenne). La vibration des osselets est une énergie mécanique (mouvement) qui
se transforme en énergie électrique dans la cochlée (oreille interne) par I'action de I'étrier,
le dernier osselet de la chaine, qui fait un mouvement de va-et-vient sur la fenétre ovale.
A l'intérieur de la cochlée se trouvent des cellules ciliées : celles-ci se mettent & onduler et
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envoient un signal électrique au nerf auditif. Le signal électrique au nerf auditif est intégré
et traité dans le cerveau : le cerveau interpreéte le son et y attribue un sens (il reconnait les
différents sons).

Canaux semi-circulaires

Enclume
Etrier

Marteau

Cochlée
(limagon)

Trompe d'Eustache

Entendte et coliprendre et deux dwgec Ai{-{érentec

Entendre, ce n'est pas comme comprendre. On peut avoir entendu un son sans avoir pu
I'identifier ou le reconnaitre : on utilise parfois le mot détection pour décrire le seul fait d'en-
tendre quelque chose a un certain volume sonore. Pour identifier ou reconnaitre un son, ou
pour comprendre un mot, d’autres étapes de traitement du son par le cerveau sont néces-
saires. On peut entendre un drdle de bruit dans notre voiture sans le reconnaitre, donc sans
savoir exactement ce que c'est, si on n'est pas un mécanicien professionnel; de la méme
facon, on peut entendre trés bien (c'est-a-dire assez fort) quelqu’un parler le russe ou le ja-
ponais, mais on ne comprend rien du tout parce que notre cerveau, qui connait seulement
le francais, est incapable d'aller chercher le sens des mots en russe et en japonais.
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Entendre, ¢a petiet ouol 7

Chez le jeune enfant, l'audition permet de développer le langage parlé : des études ont
démontré que quelques jours seulement apres la naissance, le cerveau du bébé réagit dif-
féremment lorsqu’il entend la voix de sa mere comparativement a une voix robotisée : le
bébé « reconnait » la voix de la mére. Pour un jeune enfant, le fait d'entendre tout ce qui se
dit autour de lui, méme s'il ne comprend pas encore (c'est-a-dire que les mots et les phrases
n‘ont pas encore de sens), permet a son cerveau de développer une sensibilité particuliere
alalangue a laquelle il est exposé. A force d'entendre, il pourra découvrir les suites de sons
qui reviennent avec régularité et les découper en mots.

Remarque : le bébé sourd (ou entendant) qui est exposé intensivement a la langue des
signes (parce qu'il a des parents sourds par exemple) développe son langage de la méme
maniére. A force de voir une langue des signes autour de lui, il pourra découvrir les suites de
configurations manuelles qui reviennent avec régularité et les découper en mots.




D’ailleurs, une chercheure de I'Université Gallaudet, Dr. Laura-Ann Petitto, s'est récemment
intéressée au babillage manuel des bébés qui ont une surdité. Selon elle, le babillage oral
et le babillage manuel se produisent au méme age et selon les mémes étapes de dévelop-
pement. Chez les enfants a qui on enseigne une langue signée, les premiers signes, tout
comme les premiers mots, apparaissent vers I'age d’un an. Les premiéres phrases (combi-
naisons de deux signes ou de deux mots) sont produites vers 18 mois. De plus, il semble
gue les enfants exposés aux signes font les mémes erreurs grammaticales classiques que les
enfants exposés a la langue parlée.

Le fait d'avoir une audition « normale » permet, entre autres, de reconnaitre les voix des
personnes méme si on ne les voit pas (par exemple au téléphone) et permet aussi d’avoir
acces a une foule d’'informations auditives le dos tourné, au loin, a la radio, a la télé, etc. Le
développement des sons et des mots passe donc par I'audition. Il est également important
gue l'audition du jeune enfant soit stable afin, justement, d’avoir un acces total a tout ce
qui se dit autour. Une audition intacte permet aussi d'entendre clairement sa propre parole
pour ajuster sa facon de prononcer les différents sons. C'est de cette facon que l'enfant
apprend graduellement a parler.

Une perte auditive peut entraver la perception et la production des sons de la parole, le
développement du langage, les habiletés de communication : les répercussions sont
variables selon le type de surdité, le moment de survenue et le degré de la perte.

Les types de surdité :

1. Surdité conductive (de transmission) : La surdité est conductive lorsque ce sont les
parties externe et moyenne qui ne peuvent pas jouer leur réle de transmission du son
correctement. On dit aussi qu’il y a une perte conductive lorsqu’un enfant a une otite.
La cavité derriere le tympan est alors remplie de liquide et cela réduit les mouvements
du tympan et des osselets. Les sons ne peuvent étre transmis avec autant de puissance
a l'oreille interne, alors la personne entendra moins bien.

2. Surdité neurosensorielle (de perception) : La surdité est de type neurosensoriel lorsque

c'est la partie interne de l'oreille qui fonctionne moins bien. Le son est transmis jusqu’a
la cochlée mais, a cet endroit, certaines cellules ciliées sont endommagées ou absentes.
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Elles ne peuvent donc pas transmettre les influx nerveux au nerf auditif. S'il y a peu de
cellules, les vagues (donc les sons) devront étre tres fortes pour que les cellules envoient
un message au cerveau. Les plus petits sons ne feront pas d’assez grosses vagues et ne
seront donc pas entendus.

Des degrés de surdité?

Certaines pergonnes utiligent deg expresgiong qui ne veulent rien dire pour qualifier une gurdite,
par exemple « eurdite moyenne » - & quoi cela corregpond-il exactement 2 A un degre modere ?
Un autre exemple : leg pourcentages de surdité. C'est quoi étre sourd 4 20 % ou a 70 % 2 Cest
entendre 20 % du temps ? Manquer 70 % deg song ?

Faitee-uoug expliquer clairement la eurdité avec les uraie mote qui veulent dire leg vraies choges :
avec leg termeg de degré et leq chiffreg en décibels. Leg différente degrés de surdité sont dégignés
par leg qualificatifs leger, modéré, modérément sévere, sévere et profond.

Lipact Au moment ou survient la surdité

Des termes précis existent pour parler du moment ol une surdité apparait :

1. Surdité congénitale (a la naissance ): I'enfant n'a jamais entendu. Des répercussions sur
le plan du développement du langage et des sons de la parole sont a prévoir; une prise
en charge précoce est requise. Le degré de la surdité peut influencer le développement :
une surdité légere n‘aura pas le méme effet qu’une surdité sévere.

2. Surdité acquise : elle survient a tout moment apres la naissance. Les effets sur la com-
munication sont variables et dépendent du moment précis ou survient la surdité et du
degré de la surdité. Devenir sourd profond a 6 mois n‘aura pas les mémes effets que
devenir sourd profond a cing ans des suites d’'une méningite.

3. Surdité prélinguistique ou postlinguistique : avant (pré) ou aprés (post) I'acquisition du
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langage (Mais quand peut-on dire que le langage est acquis ?). Dans beaucoup d’études
scientifiques, on considére qu’une surdité apparue avant I'age de trois ans est prélin-
guistique, c'est-a-dire qu'elle est survenue avant l'apprentissage de la langue premiere
de I'enfant. Par contre, beaucoup d'intervenants du monde de la surdité estiment que la
période de 12 a 18 mois correspond véritablement a la période prélinguistique.

Limpact du degré de surdité

Degré de perte Effets possibles
(mesuré SANS appareillage)

Léger (de 20 a 40 dB) La parole est généralement bien percue, les sons de trés
faible intensité (chuchotement) ou éloignés sont difficiles
a entendre.

Modéré (de 41 a 55 dB) La parole doit étre assez forte pour étre entendue; des
difficultés de compréhension sont possibles dans les
situations de groupe; il est possible que I'enfant ait un cer-
tain retard dans l'acquisition des sons de la parole et du

vocabulaire.
Modérément sévere La voix forte peut étre entendue si elle est proche; les
(de 56 a 70 dB) voyelles sont identifiées, mais pas toutes les consonnes;
a sévere (de 71 a 90 dB) la parole et le langage peuvent étre affectés de maniére

significative si la perte auditive est présente en trés bas age,
a moins qu’'une amplification appropriée soit fournie.

Profond (+ de 90 dB) Les sons forts sont détectés plutét grace a la vibration;
I'enfant ne peut que trés difficilement développer la
communication avec l'audition seulement (besoin de la
vision); des difficultés de langage et de parole sont a
prévoir ; I'enfant est candidat a I'implant cochléaire si les
parents le désirent.

(Source : Annie Dumont (2008). Orthophonie et surdité)
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Fréquences
Fréquence: tonalite (hauteur) du son (Hz)

Basses fréquences Fréquences moyennes Hautes fréquences
(ex.: tuba) (ex.- violon) (ex.: flite)
125 250 500 1000 2000 4000 8000

0

: T

20 ¥ f

F . P 5
: 9
30 Y Ldesar
= 40 j mdb i ch
= oa
25 o
W T3 v
= o 60
E g % Moderément
a E 70 SEVere
= £
= 2
g o B x‘r}!
S :
3 70
3
o 100
S
Profond

S 10
S
3 120
¥
S
Q
S

74

aanypno ayiad ap saibag



Aucune surdité n’est pareille...

La majorité deg enfante qui naiegent avec une gurdité ont une perte qui varie entre legere et sévere:
ceg enfante peuvent acquérir e langage oral et les song de la parole avec une amplification appro-
priée. Toute proportion gardée, il egt plug rare qu'un enfant naigse avec une surdité gévere a profonde.
Oour ces enfante, acquigition du langage oral et des gong de la parole gera plus ardue et ile sont
candidate a limplantation cochléaire.

Par contre, peu importe le degré de eurdité, tous sont a rigque de développer un retard de langage
et de littéracie (c’ect-a-dire ['apprentiseage de la lecture et de l'écriture). Toug peuvent rencontrer
deg obetacles  la communication (en présence de bruit par exemple). Leg apprentiseages scolaires
rigquent de leur demander plug d’énergie, plug d’attention, plus de travail meme.
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LE LANGAGE ET
L’'ENFANT AYANT
UNE SURDITE
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Le développetient du langage

Communiquer, au sens large, c'est interagir avec autrui. La communication peut étre
verbale et s'exprimer par le langage (oral, signé, écrit) ou non verbale (un sourire, un geste,
des cris, des pleurs, le regard).

Communication

l )
t !
Verbale Non-verbale
L Gestes,
cliglelefs mimiques, pleurs
. Ji .
t ! ?

Tout de suite, une mise au point : il y a une différence entre le langage et la parole ! Le
langage est un systéme abstrait qui inclut la connaissance du sens des mots et la capacité
a organiser ces mots en phrases. Les phrases se combinent dans la conversation pour ex-
primer des idées, des sentiments, pour raconter des événements, pour décrire des choses
et des personnes. Le langage humain se réalise dans une langue (par exemple le frangais,
la LSQ, I'espagnol, le vietnamien). Chaque langue a sa propre structure et ses reégles de
grammaire, y compris les langues des signes. Les différentes langues du monde incluent
un ensemble d'éléments utilisés par les membres d'une communauté pour communiquer
entre eux — ces éléments peuvent étre de nature vocale, signée ou écrite.
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Le développenent du langage et les langues signées

Limportance des gestes dans le développement du langage

Les gestes se développent tout naturellement chez les enfants, qu’ils soient sourds ou
entendants. Dés I'age de 8 mois, les enfants tendent des objets pour les donner, pointent
vers les choses qu'ils veulent ou qui les intéressent, tendent les bras pour attraper un objet
gu'ils désirent. Rapidement, I'enfant imite des actions avec des jouets (par exemple faire
semblant de manger avec une cuillére) ou en I'absence de l'objet (par exemple faire sem-
blant de lancer une balle). Plusieurs études ont montré des liens entre le fait d'utiliser les
gestes naturels du langage et le développement du vocabulaire par la suite. Les gestes
servent de soutien au développement des mots et peuvent parfois se combiner aux mots
pour former des petites phrases. Le c6té « gestuel » fait partie intégrante du développe-
ment normal du langage.

Il est possible de commencer a pratiquer les signes avec son enfant
des 7 ou 8 mois pour développer son langage.
Voir le site « bébé signe » dans Google.

Limportance d’un riche environnement de langage

Les enfants qui naissent avec une surdité ont besoin, comme tous les enfants, d'étre
plongés dans un bain de langage, c'est-a-dire dans un environnement de langage le plus
riche possible. Or, le fait qu’un enfant entendant puisse entendre tout ce qui se dit autour,
méme si ce n'est pas a lui qu'on s'adresse directement, méme s'il a le dos tourné, méme si les
mots n‘'ont pas encore de sens pour lui, permet a son cerveau de développer sa sensibilité
innée pour le langage. Les enfants sourds, particulierement ceux dont la perte auditive est
sévére ou profonde (ce n'est pas le cas de la majorité des enfants sourds, rappelons-le), ne
peuvent que trés difficilement « attraper » le langage ambiant qui ne leur est pas directe-
ment adressé. Par ailleurs, le langage peut prendre plusieurs formes : parlé, signé, écrit. Des
études ont montré que le cerveau des jeunes enfants avait la méme capacité a traiter I'in-
formation langagiére, que celle-ci soit auditive (langue parlée) ou visuelle (langue signée).
D’autres études ont confirmé I'importance d’étre exposé le plus tot possible a une langue,
puisque c'est en bas age que le cerveau est le plus « réceptif » a la stimulation.
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Ces dernieres années, les techniques d'imagerie cérébrale ont beaucoup évolué et montrent
que l'oralité n'est pas un élément clé, mais que c’est I'exposition précoce au langage qui l'est.
Ceci confirme l'importance d'étre exposé de facon précoce au langage, c’est-a-dire a une
langue, quelle quelle soit. D'autres recherches ont montré que l'acquisition tardive d'une
langue premiére peut avoir des impacts négatifs pour les enfants, qu'ils aient ou non une
surdité. Lespece humaine a besoin d'étre exposée tét dans la vie : 1) a un modéle de langue
naturelle et 2) a des interactions sociales. En conséquence, il est primordial pour les enfants
ayant une surdité, de bénéficier d'une exposition précoce a une langue accessible.

C'est pourquoi, dans le contexte de la réadaptation en déficience auditive auprés de la po-
pulation francophone du Québec, les approches aupres des enfants qui ont une surdité de
degré sévere a profond misent tres souvent sur le développement précoce d’'une capacité
langagiere de base, par le biais d’'une langue des signes, dés la confirmation du diagnostic
de surdité. Les experts du domaine reconnaissent lI'importance d’'une exposition au lan-
gage le plus tot possible, en utilisant une modalité qui est accessible a I'enfant sourd — mais
qui peut demander au parent entendant un certain investissement. En effet, il faut aussi
étre capable d'offrir un modéle linguistique adéquat a son enfant et il faut pour cela étre
compétent dans la langue a laquelle on expose l'enfant.

Enfin, précisons qu'il n'y a pas de langue qui soit totalement inaccessible aux enfants sourds.
Toutefois, selon le degré de surdité, les enfants ont un accés variable aux différentes lan-
gues qui sont utilisées dans leur environnement immédiat. Pour les parents qui le désirent,
la langue des sighes québécoise est donc une option tout a fait valide pour exposer I'enfant
sourd a une langue a part entiere, de maniére précoce. Les parents qui sont entendants de-
vront toutefois passer par un apprentissage de cette langue afin de donner un modeéle de
langage qui soit adéquat et suffisant pour I'enfant.

Qu'est-ce qu’une langue des signes?

Les langues des signes sont des langues naturelles nées du contact entre les individus et
existent depuis trés longtemps. Des traces de leur existence ont méme été trouvées dans
un texte égyptien datant de 1200 ans avant J.C. Elles sont mentionnées également dans les
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écrits de grands philosophes de la Gréce antique et d'écrivains et penseurs de partout dans
le monde. En somme, les langues, qu'elles soient orales ou signées se sont développées
partout ou un besoin de communication s'est fait sentir.

En France, au XVIII® siécle, la langue des signes francaise a été formalisée a partir de son
enseignement par I'Abbé de I'Epée. Sur la base de ce modeéle d'utilisation des langues des
signes dans l'enseignement aux éléves sourds, des écoles se sont ouvertes dans toute la
France et la méthode de I’Abbé de I'Epée a été diffusée en Europe (Espagne, Portugal, Italie,
Autriche, Danemark, Suéde, Suisse et Russie). Les langues des signes ont surtout connu un
essor partout dans le monde aux XVIII¢ et XIX® siécles avec le développement des écoles
publiques spécialisées pour les éléves ayant une surdité. Aujourd’hui, au Canada, il existe
deux langues des signes qui, bien quelles soient apparentées (comme le sont le francais
et I'espagnol, par exemple), constituent des langues a part entiére : la langue des signes
québécoise (LSQ) et I'’American Sign language (ASL).

Mythe : [l est facile pour quelqu’'un qui ne connait pag la LSQ de comprendre le geng deg « gignes »
parce que [image est calquée sur le gens.

Réalité : Les signeg, tout comme leg mots parlég, sont créés cur le principe de arbitraire.

La forme des signes peut étre iconique (c'est-a-dire que la forme
représente une image de lobjet réel) ou arbitraire (c'est-a-dire
que la forme d'un signe n'a pas de lien avec la forme de l'ob-
jet réel). Par contre, méme lorsque la forme est iconique, elle
est souvent difficilement reconnaissable. C'est la méme chose
pour les langues orales. Saviez-vous que le verbe toucher en
francais vient du latin toccare qui rappelle le bruit « toc-toc » ?
Pouvez-vous voir l'iconicité dans toucher ? Pouvez-vous voir l'iconicité
dans ce signe ?

Il s'agit du signe FEMME. A l'origine, ce signe représentait le fait qu'on
nouait le bonnet sur le c6té de la joue. La réalité ayant bien changé
depuis, ce signe, a l'origine iconique, est devenu bien opaque avec le
temps. Le vocabulaire des langues signées inclut donc une grande

8l

Le développement du langage et les langues signées
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variété de transparence allant du plus évident au plus opaque comme ['illustre cet exemple.
On peut toutefois dire qu'en général, il reste tres difficile de deviner le sens des « signes » sans
connaitre la langue comme telle.

Muythe : La langue deg signes est universelle et leg gourds du monde entier peuvent ge comprendre
entre eux.

Réalité : Un treg grand nombre de payg ont leur propre langue deg signes, avec leur vocabulaire
et leur eyntaxe. Le gite « Ethnologue » répertorie plug de (30 langues deg signes différentes dang
le monde.

Beaucoup de fausses informations circulent au sujet des langues signées comme la LSQ. Cette
langue est produite par le mouvement des mains, du visage et du corps. La LSQ est une langue
vivante, c'est-a-dire qu'elle évolue et qu'elle change dans le temps, comme n'importe quelle
langue. La position des doigts et de la main ainsi que I'expression du visage permettent de
formuler des idées complexes et abstraites. Au Québec, la LSQ est utilisée par les personnes
sourdes issues des milieux francophones. La LSQ posséde une syntaxe et une grammaire qui
lui est propre et qui permet aux locuteurs de cette langue d'exprimer toutes les idées qu'ils
veulent.

La Fondation deg Sourdge du Québec offre gratuitement deg cours en ligne de LSQ:
www.courslsq.net.

Etre bilingue : une richesse

L'une des croyances les plus persistantes dans le domaine du développement du langage
en général, concerne les « risques » de l'apprentissage de deux langues en simultané.
Plusieurs croient que le fait d'étre exposé a deux langues crée de linterférence et que
I'enfant sera « mélangé »; que le bilinguisme a des effets négatifs sur le développement co-
gnitif et linguistique; et surtout, que cela peut augmenter le risque de retard et de trouble
de langage. Plusieurs chercheurs en sciences de la communication et en neurosciences ont
au contraire démontré que le bilinguisme avait des effets positifs sur le développement
cognitif et linguistique et ne créait ni confusion, ni trouble de langage. L'apprentissage bi-
lingue repose en fait sur un ensemble commun d’habiletés de traitement du langage et
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chaque langue peut se développer séparément, de maniere harmonieuse, a condition que
I'exposition a chaque langue soit suffisante. De telles recherches invalident clairement un
autre mythe persistant, celui que les signes rendent les enfants « paresseux » et peuvent
nuire au développement de la langue parlée.

Dang un contexte de mondialigation, le bilinguisme est vu positivement. D’ailleurg, on recommande
de plug en plus souvent aux parente immigrante de continuer & utilicer leur langue premiere avec
leur enfant, qui sera expogé au franaig partout ailleurs et qui sera gcolarigé en frangais. Dang ce
contexte, il faut voir leg langues deg cignes comme deg langues qui peuvent apporter un bénéfice, au
méme titre que toutes les autres langueg. De la meme fagon, leg parente qui désirent que leur enfant
sourd apprenne deux langues parlées ont le droit de e faire. De plug en plug de recherches montrent
que le bilinguisme et une richesge pour tous leg enfants, entendants et malentendantg, gur le plan
linguistique, maig ausei eur le plan culturel

Laura-Ann Petitto (2009), a partir de ses recherches sur I'acquisition langagiére des enfants
sourds exposés a une langue des signes et des enfants entendants exposés a une langue
orale, a méme conclu que le statut biologique des langues des signes et des langues orales
était équivalent et qu’une exposition précoce aux deux langues pouvait procurer un béné-
fice cognitif et des avantages pour I'apprentissage de la lecture.

Les conditions gagnantes du bilinguisme :

« Se fait de maniére naturelle (ne pas forcer!)

« Ne produit pas d’anxiété (pas de stress !)

« Se fait dans le respect de chaque culture et de chaque langue (présenter le fait d’avoir
deux langues comme une richesse)

En n'oubliant pas que:

« Une solide langue premiére soutient le développement d'une langue seconde
(si 'apprentissage de la langue seconde se fait dans un deuxieme temps)

« Un parent ne devrait pas parler a son enfant dans une langue qu'il ne connait pas suffi-
samment (importance de fournir un modeéle linguistique adéquat et suffisant)
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Lo parole

C'est I'actualisation phonique (c'est-a-dire grace a des sons) du langage : c’est le résultat d'un
processus de planification et d’exécution de mouvements a l'aide de structures qui per-
mettent de produire la voix et les sons (par exemple, le larynx, la langue, les levres). Il faut
faire vibrer les cordes vocales et bouger plusieurs muscles de la bouche et de la langue pour
produire la parole. Quand on parle, on aligne des sons pour former des mots et des phrases.

La parole est une modalité (parmi d’autres) pour actualiser le langage. On peut aussi ali-
gner par écrit des lettres pour former des mots et des phrases ou encore utiliser les mains,
le visage et le corps pour former des mots et des phrases. La parole n'est donc pas d'une
nécessité absolue pour produire le langage : on peut utiliser le langage écrit ou une langue
des signes pour exprimer un nombre infini de choses.

Le langage ne repose donc pas toujours uniquement sur la parole : les personnes qui ont
des difficultés sévéres de parole peuvent quand méme avoir accés au langage (par exemple,
les enfants qui ont une paralysie cérébrale importante ont du mal a articuler les sons, mais
avec des moyens alternatifs, développent leur langage comme les autres enfants).

Langage : capacité propre a lhumain qui permet de comprendre et d’exprimer geg idées et geg
gentimente — meme gi mon chien jappe de maniere différente, il ne peut pag me dire ce quil a fait
durant ga journée ou me raconter ges souvenirg d’enfance. [l communique, mais n’a pag de langage
en tant que tel

Le langage est différent de la parole : on peut &tre bon en parole, maig avoir un langage peu développé
~ [linverse est vrai ausgi.

Qu’est-ce qui est mieux ? Avoir une parole parfaite ou un bon langage ?

[ Un enfant de 5 ang répétait a la perfection le mot « helicoptere » que ca mere lui avait fait
pratiquer. Un jour, lorthophoniste a montré a lenfant une image d'hélicoptere et lui a demande
ce que ¢’était : enfant ne le cavait pag ! [l articulait clairement les gong, maig ce mot n'était pag




dang gon vocabulaire... D’ailleurs, sa parole était toujours trés claire, maig il connaiseait environ
35 mots et faigait des phrages du type : « maman auto non ».

2. Un autre enfant de 5 ang faisait deg phrages longues et racontait plein de choges, maig il
manquait plugieurs song et d’autres n’étaient pag bien prononces... « a la maténelle zulie atonté
une higpoire de pincesse i embasgait la denouille et pouf ! eanzé en pince ! » (4 la maternelle Julie
[a] raconté une histoire de princesse qui embraggait une grenouille et pouf ! [elle ¢’est] changée
en prince /)

Lec ctades de développement du langage et
de \a patole chez \es enfonts entendants

0-12 mois : période prélinguistique (pas encore de véritable langage)

« Pour avoir accés au langage oral et développer la parole, il faut entendre. Durant les
derniéeres semaines de grossesse, le bébé peut entendre la voix de sa mére.

« Entrel'age de 0 et 2 mois, le cerveau du bébé réagit difféeremment a la voix de sa meére et
a des voix inconnues. Le bébé utilise sa voix pour pleurer, mais les sons ne ressemblent
pas a de la parole.

« Vers 2-3 mois, le bébé produit des sons qui ressemblent a des voyelles (ou). Les sons
viennent de l'arriére de la bouche (gou, rrr).

« Entre 4 et 6 mois, le bébé fait des expériences : il produit des cris et fait toutes sortes de
bruits avec sa bouche. Des voyelles commencent a apparaitre (a-i-ou).

« Vers 6-7 mois, le bébé commence a babiller : on entend des syllabes simples comme
bababa, dada, mamou. A cet age, les suites de sons papa et mama ne se référent pas
encore a ses parents, ces suites de syllabes n'ont pas encore de sens.

« Clest a 7-8 mois que le bébé montre des intentions de communication (il commence a
vouloir exprimer des choses avec les sons et par des gestes comme pointer ou tendre
les bras) et attribue un sens a des suites de sons (début de la compréhension des mots
entendus).

« Vers I'age de 8-9-10 mois, le bébé comprend quelques mots dans des situations rou-
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tinieres. Il produit des syllabes plus variées qui ressemblent un peu a des mots, par
exemple badama, bibomou, pamou.
C’est habituellement vers 12 mois que le premier véritable mot apparait.

12-24 mois : début de la période linguistique

Langage:

Des recherches québécoises sur le vocabulaire des jeunes enfants ont montré qu’a
13 mois, les enfants produisent en moyenne 10 mots et peuvent en comprendre 100.
C'est une moyenne : certains enfants comprennent autour de 20 mots et d’autres en
comprennent autour de 150. Cela fait partie de la variation normale.

Ces recherches ont aussi montré qu'a 16 mois, les enfants produisent en moyenne
50 mots et en comprennent plus de 200.

Entre 16 et 20 mois, I'enfant commence a produire des énoncés a deux mots, par
exemple : maman auto; encore carotte; manger non.

Parole :

Avant I'age de 2 ans, les principales voyelles sont produites (ex. a, i, 0, ou, &, in, on), mais
pas toutes les consonnes.

Les consonnes prononcées avec les lévres (p, b, m) et la langue appuyée sur les dents (t,
d, n, ) apparaissent généralement entre I'age de 1 an et de 2 ans.

Les consonnes situées a la fin des mots ne sont pas toujours prononcées (ex. ba au lieu
de balle).

Les mots qui ont plus de 2 syllabes (ex. hippopotame, crocodile) sont souvent mal pro-
noncés : il manque une ou plusieurs syllabes (ex. potam, codil).

Ce n'est pas avant I'age de 4 ans et demi que la majorité des sons du francais seront bien
prononcés.
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Réagit aux bruits, a la voix, a la
musique : sursaute, arréte son acti-
vité ... Dit «aaa...eul»

Tient sa téte. A plat ventre, la re-
leve. Réagit a la lumiére vive : gri-
mace, se détourne. Sourit et se calme
a la vue d'un visage méme si on ne
lui parle pas. Suit des yeux un objet
proche. Ouvre les mains.

Se retourne vers un bruit produit
hors de sa vue. Aime les jouets mu-
sicaux. Fait du bruit avec ses lévres.
Babille, quand on lui parle, répond par
des vocalises.

Dit des syllabes redoublées et
éventuellement ses premiers mots.
Cherche I'endroit d’ou vient un bruit
produit hors de sa vue. Reconnait une
mélodie. Comprend certains mots et
ordres simples. Réagit a son prénom.

S’agite a la vue d'un objet de
plaisir, biberon. Regarde ses mains
et ses pieds. Reconnait un objet, une
personne a distance et les suit du
regard sans loucher. Tient assis avec
appui. Se retourne facilement du
ventre sur le dos. Saisit un objet
volontairement et le passe d'une
main a l'autre.
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Prend de petits objets entre le
pouce et l'index. Retrouve un objet
caché devant lui. Distingue un visage
familier d'un visage étranger. Explore
les détails de divers objets. Saisit un
objet qu'on lui tend, peut le lacher
volontairement, s'amuse a jeter. Se
déplace seul, se met debout avec
appui, marche avec aide. Fait les
marionnettes. Boit a la tasse.
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Dit quelques mots reconnaissables.
Reconnait tous les bruits familiers.
Comprend des phrases courtes (sans
gestes).

Souffle. Gribouille, montre du doigt
ce qu'il désire méme si l'objet est loin
de lui. Empile des objets. Reconnait
des images. Marche seul. monte l'es-
calier avec aide. Se sert d’une cuillére.
Mache.

Peut montrer sur ordre quelques
parties du corps. Comprend un mot
ou une phrase chuchotée, «petit se-
crets. Commence a reproduire des
mélodies : chansons enfantines. Com-
prend un ordre complexe comme :
«donne un gateau a Sophiel» Dit des
phrases a deux mots comme : «papa
parti». Utilise «moi» et «toi».

Donne un coup de pied dans un
ballon. Associe des objets sem-
blables. Reconnait sur des photos ou
desimages des personnages familiers
et des petits détails. Tourne les pages
d'un livre. Grimpe et escalade. Aime
manger seul.
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S'exprime par phrases. Ecoute et
comprend des petites histoires. Par-
ticipe aux conversations familiales et
pose des questions : ou? quoi? qui?
répond a des questions simples chu-
chotées a l'oreille droite comme a
l'oreille gauche. Chante ou récite des
comptines. Utilises le «je» et le «tu» :
j'ai tout fini, tu vas partir.

Tient le crayon entre les doigts et
essaie de dessiner. Aime regarder les
livres. Peut transporter un verre plein.
Monter et descendre un escalier.
Pédale sur un tricycle.



Pourguot lo surdité tplisue~t-elle souvent un
retard de langage 7

Puisque la perception des sons est entravée, presque totalement ou en partie (selon le de-
gré de surdité), et que plusieurs distinctions entre les sons ne sont pas accessibles seule-
ment avec des indices visuels (lecture labiale), il en résulte une privation sensorielle. Cette
privation sensorielle a pour conséquence :

1. de restreindre les occasions de communiquer (interaction avec les autres);
2. de restreindre les occasions d’« attraper » le langage ambiant (entendre tout ce qui se
dit autour méme quand ce n'est pas a I'enfant qu'on s'adresse).

La privation sensorielle est souvent accompagnée d’une privation linguistique précoce
puisque les parents ne maitrisent que tres rarement une langue des signes, la seule qui est,
a ce moment, totalement accessible a I'enfant vivant avec une surdité profonde ou sévere.

Toutefois, depuis les années 1980, il y a eu beaucoup de changements pour ces enfants. A
I'poque, on s'entendait pour dire qu'ils auraient un retard de langage toute leur vie; qu'ils
acquerraient trés difficilement le langage écrit et ne deviendraient jamais de bons lec-
teurs. Grace aux avancées des technologies pour I'audition (prothéses auditives et implants
cochléaires) et a une éducation en LSQ, cela est beaucoup moins vrai aujourd’hui.

Avec mon enfant sourd : quand faut-il s'inquiéter ?

Chaque enfant sourd est différent : le rythme et la facilité du développement du langage
et de la parole dépendent de I'age au dépistage, du degré de surdité, de I'ajustement de
I'appareillage, du potentiel d'apprentissage de lI'enfant, de la présence ou non d’autres in-
capacités...

On va s'inquiéter :
« sil'enfant n'est pas intéressé a communiquer, n'a pas envie de communiquer;
« <s'il neregarde pas beaucoup les personnes;
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« s'il neréagit pas quand on communique avec lui.

+ sil'enfant ne progresse pas pendant plusieurs mois malgré l'intervention fréquente et
adaptée a ses besoins;

« sile degré de surdité ne justifie pas certaines difficultés spécifiques de langage (surdité
|égére comparativement a sévere).

Exemple : Il arrive réguliéerement que les enfants de 5-6 ans ayant des surdités impor-
tantes (sévére ou profonde), malgré un appareillage optimal recu en bas age (prothéses
ou implants cochléaires), omettent les petits mots, comme les pronoms et les articles, et se
trompent avec le masculin/féminin et certains temps de verbe lorsqu'ils parlent. Pour un
enfant avec une surdité légére, cela serait plus surprenant, surtout a cet age; votre ortho-
phoniste est I'intervenant le mieux placé pour vous donner I'heure juste sur le sujet !

Comment aider votre enfant a développer son langage et sa parole

Quelques conseils de stimulation pour I'enfant de 0 a 12 mois.

« Appelez souvent I'enfant par son prénom (mais ne l'appelez pas pour rien !)

« Parlez souvent a I'enfant en le regardant dans les yeux

« Utilisez des phrases courtes et exagérez l'intonation

- Faites des comptines, répétez-les souvent et associez le rythme a des gestes (par
exemple, faites bouger les bras ou les mains)

« Vers 4-5 mois, commencez a faire des jeux de « coucou »

- Faites semblant d’avoir une conversation : répondez a I'enfant quand il babille

«  Nommez souvent les objets familiers : jus, lait, couche, manger, etc.

« Mettez-vous a la hauteur de I'enfant pour lui parler

« Montrez des livres imagés a I'enfant

Quelques conseils de stimulation pour I'enfant de 12 a 24 mois.

«  Nommez souvent les jouets préférés de I'enfant pendant les jeux

« Décrivez ce que vous étes en train de faire ou ce que l'enfant est en train de faire, nom-
mez les actions

« Encouragez I'enfant quand il essaie de prononcer des mots nouveaux
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+ Lisez de petites histoires
« NE demandez PAS sans arrét a I'enfant c’est quoi ¢a ? pour le faire nommer
« NE forcez PAS I'enfant a répéter des mots (dis-le !)

La chose la plus importante, c’est d’avoir du plaisir a communiquer de la facon la plus
naturelle possible !

Soyez vous-méme !

Ne forcez pas votre enfant !

Les approches d'enceignetment

Souvent, les parents qui viennent d’apprendre que leur enfant est sourd, doivent rapide-
ment prendre position par rapport aux approches, aux modes de communication, aux mé-
thodes, aux philosophies, aux moyens, aux modalités, etc. qui leur sont proposés. Facile de
s'y perdre! En plus, il y a toutes sortes de débats, méme d'affrontements au sujet des diffé-
rentes options offertes aux parents... Comment s’y retrouver ?

La scolarisation des enfants vivant avec une surdité doit tenir compte de leurs besoins par-
ticuliers et chercher des moyens originaux et adaptés a chacun pour parvenir a leur livrer le
méme enseignement qu’aux autres. Plusieurs approches d’enseignement sont de nos jours
offertes aux parents.

Au Québec, deux grandes approches sont principalement utilisées :

L'approche orale (ou oralisme)

« Elle repose sur le principe que la plupart des enfants sourds ont des capacités auditives,
grace aux prothéses auditives ou a I'implant cochléaire et peuvent utiliser la vision pour
améliorer le décodage des sons de la parole : 'audition et la lecture labiale sont les
canaux privilégiés pour la communication;

« Les parents qui choisissent cette approche y voient la possibilité pour leur enfant
d'apprendre a parler pour prendre sa place dans le monde entendant;

« Pour comprendre, I'enfant utilise I'audition ET I'accés a la lecture labiale et aux gestes
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naturels, avec un possible soutien en langage parlé complété (LPC). Le LPC est une mé-
thode d'appoint utilisant des positions de la main a différents endroits du visage pour
aider I'enfant a différencier et a comprendre des syllabes et des mots qui se ressemblent;
Pour s'exprimer, I'enfant utilise exclusivement la parole.

Le bilinguisme

Il repose sur le principe que les langues signées sont des véhicules naturels de
communication pour les enfants qui ont une surdité; toutefois, I'enfant évolue dans une
société entendante et doit pouvoir y fonctionner; la parole peut aussi étre utilisée pour
communiquer avec les entendants.

Le principe de base de I'approche bilingue est celui du transfert des connaissances lin-
guistiques d'une langue a une autre. Cette notion du transfert implique que des appren-
tissages sont tout d’abord faits dans une langue de référence (celle a laquelle I'enfant
s'identifie) pour ensuite étre utilisés comme base dans le développement de nouvelles
connaissances dans une deuxiéme langue. Dans le cas des enfants inscrits dans une
approche bilingue, cette langue de référence est la LSQ et la deuxiéme langue est le
francais écrit. Lidée derriere cette approche est de miser sur des apprentissages officiels
de la langue de référence de I'enfant (vocabulaire, grammaire) pour établir des assises
plus accessibles sur la structure d'une langue. Ces assises sont ensuite utilisées pour
I'apprentissage des mémes concepts en francais écrit.

Lidée est de faire acquérir une connaissance et une maitrise de la langue francaise. Ces
aptitudes étant basées sur les connaissances de la grammaire et du vocabulaire de la
LSQ, cette derniére doit étre plus qu'une langue de communication pour I'enfant et
son entourage scolaire, mais devenir une matiére enseignée officiellement et évaluée
comme telle.

Pour comprendre : LSQ, gestes, écrit, parole.

Pour s'exprimer : LSQ, gestes, écrit, parole.

D’autres approches existent, mais elles sont moins préconisées chez les francophones
au Québec. Cest le cas de l'approche auditivo-verbale (une technique d’intervention) qui
consiste en un entrainement intensif a la parole ainsi qu’a I'écoute sans indices visuels (sans
lire sur les levres). On enseigne aux enfants a n’utiliser que la parole pour s’exprimer.

92



Par ailleurs, I'approche de la communication totale prone que les enfants sourds devraient
pouvoir accéder au langage par tous les moyens possibles pour se développer harmonieu-
sement et faciliter la communication (approche multisensorielle). C'est une approche ou-
verte a tout qui inclut divers moyens et techniques : audition, parole, écrit, signes tirés des
langues signées, gestes, mimes, images, etc.

Approche Communication P} Communication Bilinguisme-
auditivoverbale totale totale biculturalisme

Audition Audition § § LSQ

sans Lecture Audition Lecture

vision labiale Lecture labiale labiale

Parole Parole Parole Parole
Gestes

Signes

Langage parlé complété (LPC)
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LES AIDES
TECHNIQUES
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Les appareils auditife

La prothece auditive

Lappareil auditif augmente le volume des sons pour qu’ils soient mieux entendus. Il per-
met donc a votre enfant de mieux entendre la parole, les bruits de I'environnement et le
son de sa propre voix. A I'age scolaire, il facilite a 'enfant I'accés aux apprentissages, ce qui
peut améliorer I'estime de soi et diminuer I'effort pour comprendre la parole, les difficultés
scolaires et le stress.

Coque Micro

Réglage du
volume

Interrupteur

Appareil
intra-avriculaire
Pile
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Cependant, I'appareil auditif nest pas parfait et certaines situations d'écoute peuvent rester
difficiles. La présence de bruits de fond ou de plusieurs personnes qui parlent en méme
temps augmente la difficulté d'écoute. En effet, les personnes ayant une audition normale
peuvent bien comprendre dans le bruit parce que leurs oreilles sont capables de sépa-
rer le bruit de la parole. Egalement, une personne dont l'oreille interne est endommagée
aura beaucoup plus de difficultés a trier les sons, donc le bruit peut « cacher » la parole. Or,
I'appareil auditif amplifie tous les sons, que ce soit un son désirable (la voix) ou indésirable
(bruit de fond). C'est pourquoi il est préférable de diminuer le bruit quand vous désirez
communiquer avec votre enfant, et ce, méme s'il porte un appareil auditif.

Des appareils auditifs pour les enfants?

Il existe plusieurs modéles d’appareil auditifs spécialement concus pour les enfants. Un
modele contour (qui se place derriére l'oreille) est généralement utilisé pour eux, car la taille
du conduit auditif externe est en constant changement. Plusieurs couleurs ou autocollants
peuvent rendre I'appareil auditif amusant pour les enfants. Pour éviter les bris ou les pertes,
on opte pour un compartiment a pile avec verrouillage, un appareil résistant a I'eau et muni
d’un crochet qui le tient a l'oreille.

Entretien des appareils auditifs

Comme l'appareil auditif bouche le conduit auditif, cela crée un milieu chaud et humide,
propice a la prolifération bactérienne. Il est donc recommandé de nettoyer régulierement
I'embout de I'appareil auditif, avec un linge sec ou une lingette antibactérienne. Il peut éga-
lement y avoir une accumulation de cire sur I'embout de I'appareil auditif, ce qui est tout
a fait normal. Un dispositif anti-cérumen sur I'embout de I'appareil auditif permet d'éviter
gu'il se bouche avec la cire : ce dispositif peut étre changé au besoin.

Attention: ne pas nettoyer I'appareil auditif sous I'eau!
L'’énergie nécessaire pour le fonctionnement de I'appareil auditif est fournie par une pile.

Elle doit donc étre changée régulierement (durée de vie d'environ 3 a 7 jours) et peut étre
achetée chez l'audioprothésiste, en pharmacie ou dans des magasins d‘électronique. Afin
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de prolonger la durée de la pile, il est préférable d'ouvrir le compartiment a pile lorsque
I'appareil n'est pas utilisé, ce qui éteint I'appareil.

L'apparell auditif & ancrage ocseux (PABA)

Lappareil auditif a ancrage osseux est un autre type d’appareil auditif, qui peut étre recom-
mandé dans des cas particuliers, par exemple pour une personne avec une surdité unilaté-
rale (juste une oreille) ou une surdité conductive. Il comporte deux parties : le processeur et
I'implant. Le processeur (petite boite) s'attache a un implant inséré chirurgicalement dans
I'os du crane, derriére l'oreille. Le fonctionnement est simple : les sons sont captés puis une
vibration mécanique est transmise vers l'oreille interne. Cela permet de reproduire le fonc-
tionnement de l'oreille moyenne ou de transférer I'information vers l'oreille qui entend. Gé-
néralement, les enfants de moins de 5 ans ne peuvent pas avoir la chirurgie, donc I'implant
est placé sur la téte a I'aide d'un bandeau.

Attention : ne pas confondre avec I'implant cochléaire !

Les aldes de cuppléance o l'audition (ASH)

Les aides de suppléance a I'audition (ASA) sont des appareils technologiques qui aident lors
de situations d'écoute difficiles. Elles sont généralement divisés en trois catégories : trans-
mission de son, transmission de texte et contrdle de I'environnement.

Transmission de son

Ces ASA favorisent une transmission du son de maniére plus optimale en 'amplifiant ou en
I'amenant directement a l'oreille de la personne, ce qui réduit I'effet du bruit.

+ Le systéme de modulation de fréquence (ou systéme MF) est souvent utilisé par les
enfants d’age scolaire. Il comporte un émetteur (microphone) et un récepteur.
Le microphone est porté par I'enseignant, puis la voix est transmise directement aux
oreilles de I'enfant soit par des écouteurs ou directement dans I'appareil auditif. Cela
permet de limiter le dérangement causé par le bruit en classe.

« Il existe aussi des modeles de téléphones amplifiés. lls peuvent étre avec ou sans fil, avec
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ou sans afficheur, é&tre munis d’'un controle de volume et d’'une sonnerie amplifiée.

Des amplificateurs téléphoniques peuvent aussi se brancher a un téléphone ordinaire
pour augmenter le volume de la parole.

Enfin, des systémes d'écoute peuvent se brancher a la télévision : le son est transmis
par des écouteurs ou directement dans I'appareil auditif. Le son peut étre a la fois dans
les haut-parleurs de la télévision et dans le systeme d’écoute, donc toute la famille peut
écouter la télévision a un volume confortable.

Transmission de texte

Quand il est trop difficile d'entendre la parole, il est possible de transmettre par texte les
informations vocales. Cette catégorie inclut :

Les décodeurs pour la télévision qui ajoutent des sous-titres aux émissions.

Les téléscripteurs (ATS) qui sont des adaptations téléphoniques qui permettent de lire la
parole transcrite par des téléphonistes. Les personnes qui n‘utilisent pas la communica-
tion parlée (les non-oralistes) peuvent également écrire leur message qui sera lu par le
ou la téléphoniste. Cependant, cette technologie est de plus en plus souvent remplacée
par les messages textes et les courriels sur les téléphones cellulaires.

Contréle de I'environnement

Les ASA décrites précédemment sont utilisées pour mieux communiquer. Les ASA de type
« contrOle de I'environnement » indiquent plutét la présence d'un son a la personne ayant
une surdité, soit par une vibration, soit par un signal lumineux. Ainsi, un de ces deux signaux
est déclenché quand se fait entendre :

la sonnerie de la porte;

la sonnerie du téléphone;
le détecteur de fumée;

le réveille-matin.
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Limplant cochléaire

Ce type d'implant est un NEUROSTIMULATEUR : il passe « par-dessus » le mécanisme de
vibration du tympan et des osselets de l'oreille moyenne pour aller directement stimuler, de
facon électrique, les fibres nerveuses : les cellules ciliées sont « remplacées » par des électro-
des insérées dans la cochlée (I'implant compte une vingtaine d'électrodes : le nombre exact
varie selon les différents manufacturiers d'implants).

Limplant compte deux parties différentes : une partie externe et une partie interne. La
partie interne est insérée chirurgicalement sous la peau derriere l'oreille. La partie externe
est constituée de deux éléments : le processeur et I'antenne. Lantenne est déposée sur la
peau ; elle est aimantée pour se « coller » avec la partie interne et le processeur s'accroche
derriére l'oreille, a la maniére d’'une prothése auditive contour d'oreille.
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Comment ¢a fonctionne ?

Le processeur est équipé d’'un micro qui capte les sons ambiants et d’'un analyseur, qui traite
les sons. Les sons sont codés et transmis a la partie interne, qui transforme les sons en im-
pulsions électriques envoyées aux électrodes. Les électrodes stimulent le nerf auditif qui
envoie l'information vers le cerveau.

L'implant cochléaire, c’est pour qui ?

« Les personnes qui ont une surdité neurosensorielle de sévere a profonde;

« Celles qui retirent trop peu de bénéfices de I'amplification conventionnelle (prothéses
auditives);

« Celles qui n'ont pas de contre-indications médicales (par exemple, une malformation de
I'oreille interne qui empécherait d’insérer des électrodes).
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Note : Les candidatures des personnes qui désirent obtenir un implant cochléaire sont ana-
lysées avec le plus grand soin. Léquipe du Centre québécois d’expertise évalue si I'implant
cochléaire est la ressource appropriée a chaque candidat.

Comment procéde-t-on a I'implantation ?

L'opération pour installer I'implant se passe généralement au Centre québécois d’expertise
en implant cochléaire a Québec par I'entremise du programme « national » désigné par le
ministere de la Santé et des Services sociaux du Québec (MSSS). Ce programme compte des
intervenants du CHU de Québec (Hoétel-Dieu de Québec) et de l'Institut de réadaptation en
déficience physique de Québec (IRDPQ).

D’abord, on sélectionne les candidats. L'évaluation se déroule en deux étapes et inclut
plusieurs éléments : 1) rendez-vous avec un médecin ORL et un audiologiste de I'hdpital
Hoétel-Dieu de Québec; 2) rendez-vous avec I'équipe de réadaptation (audiologiste, psycho-
logue, orthophoniste) pour des évaluations. Le comité de sélection, qui reléeve du Centre
d'expertise, prend une décision a la suite de I'évaluation de tous les facteurs. Les critéres
précis de sélection pour un implant cochléaire peuvent changer légérement au fil des
années. Le site Web est la meilleure source d’information et est
régulierement mis a jour.

Peu de temps apres I'acceptation de la candidature, on procede a l'intervention selon la
chronologie suivante :

« Laveille : hospitalisation

+ Lejour méme : examens préopératoires

« Chirurgie = durée de 2 heures

« Sortie de I'h6pital le lendemain (les adultes sortent souvent le jour méme - chirurgie
ambulatoire)

« Convalescence = 1 mois

+  Programmation =de 1 a 2 semaines au CHU de Québec (Hotel-Dieu)

« Réadaptation fonctionnelle intensive (RFI) = de 8 a 12 semaines au centre de réadapta-
tion
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Quelles sont les étapes suivant I'implantation ?

Quels sont les bénéfices de I'implant ?

La programmation : 'audiologiste du CHU de Québec doit programmer l'implant pour
que la personne se sente confortable. Un seuil électrique minimal et un niveau de
confort sont fixés pour chaque électrode. Avec la personne, l'audiologiste choisit aussi
une stratégie de codage, c'est-a-dire le type de stimulation électrique qui convient le
mieux.
La réadaptation : I'implant ne rend pas une audition normale. Quand on a déja entendu,
il produit des sensations auditives différentes de notre souvenir — donc on doit réap-
prendre a entendre et a comprendre (c'est le cas des adultes devenus sourds). Quand on
n'a jamais entendu, ces sensations auditives n‘ont aucun sens — donc, on doit apprendre
a entendre, a percevoir et a interpréter le son — et développer son langage dans tout ¢a
quand on est un jeune enfant, c’est tout un défi!

Personne n'a de boule de cristal : on ne peut JAMAIS prévoir ce qu'une implantation
cochléaire va donner. Les bénéfices attendus de I'implant dépendent de trés nombreux
facteurs dont le moment ou est apparu la surdité profonde, la quantité d’audition avant
I'implant, les habitudes de port de prothéses (le fait d'avoir eu accés ou non a une cer-
taine entrée auditive avant I'implant), le nombre d’électrodes insérées dans la cochlée,
des attentes réalistes, les capacités d’apprentissage et d’adaptation, la présence d’autres
incapacités, la continuité et la fréquence des services recus... Chose certaine, de nom-
breuses recherches montrent que I'enfant qui recoit I'implant en bas age (autour de 2
ans) a des bonnes chances de développer son langage et ses capacités a parler grace a
l'audition.

CEPENDANT

Limplant n’élimine pag leg effete d’une perte auditive importante (ce nest pag comme une paire
de lunettes).

[l 'y a une grande variabilité dang leg performances.

Leg enfante avec implant ont besoin de guivie fréquents et continug.

Tout le monde doit travailler de concert, avec effort.
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[l faut se mefier deg experts qui promettent la lune avec deg thérapieg révolutionnaires ou qui
présentent deg golutiong miracles pour traiter la eurdite. Toug lee experte sérieux le diront : peu
importe le chemin que le parent empruntera pour accompagner gon enfant dang ga eurdité, il sera
jonché d'obstacles et de difficultés, de reugsites et de grands accomplissements. Indifféremment de
lapproche adoptée, des technologies utilisées, deg interventiong choisies, les parents ne vogueront
pag sur un « long fleuve tranquille ». lle devront pergévérer et faire deg efforte qui, quelquefoie, leur
gembleront inutiles. Toutefois, n'oubliez pag : il y a de FESPOIR.

» Est-ce qu'il est mieux d’avoir un implant a 1 an plutét qu’a 2 ans ?

Les recherches ont démontré que I'implantation cochléaire avant I'age d’'un an ne compor-
tait pas de risques accrus sur le plan chirurgical. Par contre, le risque de ne pas avoir établi
avec certitude le degré de perte auditive et le défi de programmer l'implant chez un tres
jeune enfant, demeurent.

Les résultats des recherches sur le développement du langage d’enfants qui ont un implant
en bas de I'age d'un an sont actuellement contradictoires : alors que certains chercheurs
n‘ont pas réussi a démontrer clairement I'avantage d’'une implantation trés précoce, d’'autres
ont trouvé que les enfants implantés avant I'age d’un an avaient des résultats légérement
meilleurs en langage, selon I'age auquel on a évalué les enfants et des tests auxquels on les
a soumis. Prudence ! Demandez a vos intervenants de vous tenir a jour sur les avancées en
recherche.

Est-ce que deux implants valent mieux qu’un ?

Encore une fois, il faut se tourner vers la recherche récente pour faire la part des choses.
Tout ce qu'on a pu clairement démontrer jusqu'ici, c'est que deux implants permettaient
de mieux localiser la provenance des sons et d’améliorer la perception des sons de la
parole dans le bruit. Sur le plan du langage, les résultats de recherche sont encore trop peu
nombreux : on n'a pas encore réussi a démontrer des avantages clairement mesurables sur
le développement du langage. Il faudra suivre de pres ce que dit la recherche.
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Limplantation bilatérale est « a la mode ». Avant de prendre une décision, réfléchissez a vos
attentes par rapport a ce que I'on sait ce que ¢a peut donner, et pensez que les couts reliés
aux batteries seront doublés... Prudence ! Interrogez-vous sur les raisons qui vous poussent
a vouloir deux implants pour votre enfant.
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LE PROGRAMME
DE LA RAMQ

(REGIE DE L’ASSURANCE-MALADIE DU QUEBEC)
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Le progrodiie de la RAMQ
[Régie de I'Accurance-Maladie du Guébec)

Ce programme prend en charge les frais d'achat, de réparation et de remplacement de pro-
théses auditives et d’aides de suppléance a I'audition pour les personnes admissibles (c'est-
a-dire toutes les personnes qui ont une « carte-soleil ») mais, bien sar, vous vous en doutez,
il y a des «conditions».

Qui est admissible a ce programme?

La personne de moins de 12 ans atteinte d’'une déficience auditive susceptible de
compromettre son développement de la parole et du langage;

La personne de 12 ans ou plus et de moins de 19 ans dont une oreille est affectée d’'une
déficience auditive moyenne d’au moins 25 décibels;

La personne de 19 ans ou plus dont une oreille est affectée d’'une déficience auditive
moyenne d’au moins 25 décibels et qui poursuit un programme d'études menant a
l'obtention d’'un diplédme, d’un certificat ou d'une attestation d'études reconnus par le
ministre de I'Education, du Loisir et du Sport;

La personne dont l'oreille qui a la capacité auditive la plus grande est affectée d'une
déficience auditive moyenne d’au moins 35 décibels (sans limite d’age);

La personne qui, en plus d'une déficience auditive, présente d’autres déficiences et dont
I'ensemble des limitations fonctionnelles empéchent son intégration sociale, scolaire
ou professionnelle (sans limite d’age).

Quelles sont les étapes?

)

Premiére étape : obtenir d'un otorhinolaryngologiste (ORL) un certificat médical
L'ORL atteste de la déficience auditive et de son caractére permanent et précise les
indications et contre-indications a une aide auditive.

) Deuxieme étape : rencontrer un audiologiste
Laudiologiste évalue le degré de perte auditive de votre enfant et vous remet un audio-
gramme afin d'obtenir une attestation confirmant la nécessité d’'une prothése auditive
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et d'aides de suppléance a I'audition. L'audiologiste tient compte du degré de perte
auditive, mais aussi de I'ensemble des besoins de la personne. Par exemple, il prend en
considération le fait que la personne est aux études ou sur le marché du travail.

Troisieme étape : rencontrer un audioprothésiste

Vous devez lui présenter :

. le certificat médical;
. les résultats de 'audiogramme;
. I'attestation de l'audiologiste ou de I'ORL.

Il vous fournira la prothése auditive nécessaire.

Les documents requis varient en fonction de I'age de la personne et du type d’aide auditive
(appareil auditif ou ASA). En voici un résumé :

Grouped’age Type d'aide auditive
Appareil auditif
De0Oa5ans
Aide de suppléance a
l'audition
Appareil auditif
De6a11ans

Aide de suppléance a
l'audition

Documents requis
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Certificat médical (ORL)
Attestation de la nécessité d'un appareil
auditif (audiologiste)

Certificat médical (ORL)
Recommandation d’une ASA (audiologiste)
Audiogramme (audiologiste)

Certificat médical (ORL)
Attestation de la nécessité d'un appareil
auditif (audiologiste)

Certificat médical (ORL)
Recommandation d’une ASA (audiologiste)
Audiogramme (audiologiste)



Grouped’age  Type d’aide auditive Documents requis

«  Certificat médical (ORL)
«  Attestation de la nécessité d’'un appareil
Appareil auditif auditif (ORL ou audiologiste)
De 12a18ans «  Audiogramme (ORL ou audiologiste)

+  Certificat médical (ORL)
Aide de suppléance a - Recommandation d’une ASA (audiologiste)
laudition «  Audiogramme (audiologiste)

Par la suite, il faut aller chez un audioprothésiste pour obtenir un appareil auditif ou chez
un distributeur d'aides de suppléance a l'audition pour obtenir une ASA. Informez-vous
aupres de votre audiologiste, de votre audioprothésiste ou de votre centre de réadaptation
en déficience auditive pour connaitre les distributeurs de votre région.

Pour plus de renseignements sur le programme d’aides auditives de la RAMQ, informez-vous

aupres de votre professionnel de la santé auditive ou visitez le site Internet :
http://www.ramq.gouv.qc.ca.
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conclusion - On réve Ad'avenir

L'adaptation a la surdité est une évolution lente, changeante et complexe. Elle dure toute
la vie. A travers les expériences que vous vivrez, vos sentiments et votre attitude pourront
changer. Présentement, la surdité prend beaucoup de place dans votre vie. Petit a petit,
vous verrez que la surdité n'est qu’un aspect de votre enfant et que ce n'est qu'une partie de
votre vie.Vous verrez le r6le important que vous aurez a assumer en tant que parent.




Pour conclure, nous avons pensé vous présenter les conseils d’'autres parents qui ont
traversé les étapes cruciales du développement de leur enfant vivant avec une surdité.
Cette expérience ne signifie pas qu'ils possedent la vérité absolue, ni qu'ils peuvent prédire
I'avenir. Ce sont des conseils qui vous aideront a entrevoir I'avenir avec plus d'optimisme
et de sérénité.

Ces paroles de parents a parents visent encore une fois a vous rappeler le message le plus
important que nous avons tenté de vous transmettre tout au long du présent guide :

\oug n'étes pas seul!

« C'est s(r que oui ¢a va étre difficile a certains moments, mais votre enfant va se débrouil-
ler, il va développer des stratégies. Ca va étre difficile. Il va falloir vous informer avant de
prendre des décisions. »

« Ne perdez pas courage, vous pouvez contacter d’autres parents. C'est bien de voir des
vidéos d’autres enfants malentendants et de voir la progression. »

« Nous autres, on a beaucoup développé la lecture. Il faut montrer le bon exemple a la
maison, si tu ne lis pas, ton enfant ne lira pas. On avait des périodes de lecture et a ce
moment on disait « ok tout le monde, on lit ! » et on prenait nos livres. »

« Il existe une vie possible pour votre enfant, une place pour votre enfant sourd dans la
société. Si vous décidez de faire porter des appareils a votre enfant, c'est qu'il en a besoin.
Ce n'est pas lui rendre service de ne pas lui en faire porter. Vous ne devez pas vous laisser
influencer par tout ce qu'on vous dit. Avant de passer a l'action, faites vos recherches et
vérifiez vos droits. Assurez-vous que votre enfant bénéficie de tous les services auxquels il
a droit. »

« Essayez de vivre sereinement, au jour le jour, et de vous rapprocher des gens qui ont vécu

ce a travers quoi vous passez. Foncez et avancez ! Informez-vous sur ce qu'on peut faire de
mieux. Faites ce que vous étes capable de faire, sans aller au-dela. »
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« Faites attention de ne pas parler pour lui. Faites-lui confiance, c’est la meilleure fagcon de lui
donner de la responsabilité. Montrez comment il peut trouver des outils, comment il peut
gérer les situations auxquelles il fera face. Il faut aussi I'amener a réaliser qu'il y aura tout le
temps des gens qui ne comprendront pas et que tout le monde ne I'acceptera pas comme
il est. »

« Traitez votre enfant comme n'importe quel enfant : voila ce que vous devez vous dire.
Donnez-lui le soutien dont il a besoin afin qu'il n"utilise pas sa déficience comme excuse.
Montrez que méme s'il est malentendant, il peut faire ce qu'il veut dans la vie : « Fonce dans
la vie, ce n'est pas ta surdité qui va t'arréter ! »

« Entourez-vous de personnes capables d’aider votre enfant a I'école. C'est tellement
important I'é4ducation pour ces enfants-la, encore plus que d’autres. Impliquez-vous dans
le milieu scolaire. »

Voila le message que nous désirons vous transmettre. Nous avons conscience que ce guide
n'est pas complet, qu'il n'aborde pas tous les themes et qu'il ne parle pas de toutes les
expériences des parents. Toutefois, nous espérons que
ces pages vous auront donné le gout de vous engager
sereinement dans une aventure qui vous meénera
sirement dans des sentiers auxquels vous n‘aviez ja-
mais pensé. Bonne route !

Ponne route |
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ANNEXES

Liste complémentaire d’établissements, d'associations ou de ressources
CENTRES DE READAPTATION POUR LA SURDITE AU QUEBEC
PAR REGIONS ADMINISTRATIVES

Bas-Saint-Laurent

Centre de réadaptation en déficience
physique L'InterAction du Centre de
santé et de services sociaux de la Mitis
Siege social :

800, avenue Sanatorium

Mont-Joli (Québec) G5H 3L6

Téléphone : 418 775-7261

[En ligne] [www.centremitissien.net]

Saguenay-Lac-Saint-Jean

Centre de réadaptation en déficience
physique le Parcours du Centre de santé
et de services sociaux de Jonquiére
Siege social :

2230, rue de I'Hépital, C.P. 1200

Jonquiére (Québec) G7X 7X2

Téléphone : 418 695-7701

[En ligne] [www.csssjonquiere.qc.ca]

Capitale-Nationale

Institut de réadaptation en
déficience physique de Québec
Siege social :

525, boul. Wilfrid-Hamel Est
Québec (Québec) GTM 258
Téléphone : 418 529-9141

[En ligne] [www.irdpq.qc.cal

Mauricie-Centre-du-Québec

Centre de réadaptation InterVal
Siege social :

1775, rue Nicolas-Perrot
Trois-Rivieres (Québec) G9A 1C5
Téléphone : 819 378-4083

Services aides techniques:

4100, rue Saint-Jacques-de-Labadie
Trois-Rivieres (Québec) G8Y 1T6
Téléphone : 819 378-4083, poste 1009
[En ligne] [www.centreinterval.qc.ca]
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Estrie

Centre de réadaptation Estrie

Siege social :

300, rue King Est, bureau 200

Sherbrooke (Québec) J1J 1B1

Téléphone : 819 346-8411

[En ligne]
[www.centredereadaptationestrie.org]

Montréal

Centre de réadaptation MAB-Mackay
Siége social :

7000, rue Sherbrooke Ouest

Montréal (Québec) H4B 1R3

Téléphone : 514 488-5552

[En ligne] [www.mabmackay.ca]

Institut Raymond-Dewar

Siege social :

3600, rue Berri

Montréal (Québec) H2L 4G9

Téléphone : 514 284-2214

[En ligne] [www.raymond-dewar.qc.ca]

Outaouais

Centre régional de réadaptation
La RessourSe

Sieége social :

135, boul. Saint-Raymond
Gatineau (Québec) J8Y 6X7
Téléphone : 819 777-6269

Services aides techniques :

92, boul. Saint-Raymond

Gatineau (Québec) J8Y 157

Téléphone : 819 777-3293

[En ligne] [www.crr-la-ressourse.qc.cal

Abitibi-Témiscamingue

Centre de réadaptation La Maison
Siege social :

100, chemin Dr Lemay
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 5C8
Téléphone : 819 762-7478

[En ligne] [www.crim.qc.ca]

Services aides techniques :

7,9%rue

Rouyn-Noranda (Québec) J9X 2A9
Téléphone : 819 762-6592, poste 47411
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Cote-Nord

Centre de protection et de réadaptation
de la Cote-Nord

Sieége social :

835, boul. Joliet

Baie-Comeau (Québec) G5C 1P5
Téléphone : 418 589-9927

ou 1866 389-2038

Service d'aides techniques :
1250, rue Lestrat

Baie-Comeau (Québec) G5C 1T8
Téléphone : 418 589-2038

[En ligne] [www.cprcn.qc.ca]

Gaspésie-iles-de-la-Madeleine

Centre de réadaptation de la Gaspésie
Siege social :

230, route du Parc

Sainte-Anne-des-Monts (Québec) G4V 2C4
Téléphone : 418 763-3325

[En ligne] [www.crgaspesie.qc.ca]

Chaudiére-Appalaches

Centre de réadaptation en déficience
physique Chaudiére-Appalaches
Siége social :

9500, boul. du Centre-Hospitalier
Charny (Québec) G6X 0A1

Téléphone : 418 380-2064

[En ligne] [www.crdpca.qc.ca]

Laval

Hopital juif de réadaptation
Siege social :

3205, place Alton-Goldbloom
Laval (Québec) H7V 1R2
Téléphone : 450 688-9550

[En ligne] [www.hjr-jrh.qc.cal

Lanaudiere

Centre de réadaptation en déficience
physique Le Bouclier

Siege social :

1075, boulevard Firestone, local 1000
Joliette (Québec) J6E 6X6

Téléphone : 450 755-2741

ou 1800 363-2783

[En ligne] [www.bouclier.qc.cal]

Laurentides

Centre de réadaptation en déficience
physique Le Bouclier

Service d'aides techniques:

51, rue Boyer

Saint-Jérdme (Québec)

Téléphone : 450 755-2741

[En ligne] [www.bouclier.qc.cal
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Montérégie

Centre montérégien de réadaptation
Siege social :

5300, chemin de Chambly
Saint-Hubert (Québec) J3Y 3N7
Téléphone : 450 676-7447

ou 1800 667-4369

[En ligne] [www.cmrmonteregie.ca]

COORDONNEES DES SERVICES REGIONAUX D’INTERPRETATION

Laval, Montérégie et Montréal

Service d'interprétation visuelle et
tactile (SIVET)

5000, rue D’Iberville, bureau B-243
Montréal (Québec) H2H 2S6

514 285-8877

[En ligne] [www.sivet.ca]

Bas-Saint-Laurent, Capitale-Nationale,
Chaudieéere-Appalaches, Cote-Nord,
Gaspésie-iles-de-la-Madeleine,
Mauricie et Centre-du-Québec,
Saguenay-Lac-Saint-Jean

Service régional d’interprétariat de
I’Est-du-Québec (SRIEQ)

9885, boul. de 'Ormiére

Québec (Québec) G2B 3K9

418 622-1037

[En ligne] [www.srieq.cal]

Lanaudiére et Laurentides

Service régional d'interprétariat de
Lanaudiére (SRIL)

144, rue Saint-Joseph

Joliette (Québec) J6E 5C4

450 759-7966

[En ligne] [www.sril.ca]

Estrie

Service d’interprétation pour les
personnes sourdes de I'Estrie (SIPSE)
825, rue Short

Sherbrooke (Québec) JTH 2E9

819 563-4357

[En ligne] [http://sipse.net/]
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COORDONNEES DES SERVICES REGIONAUX D’INTERPRETATION (suite)

Outaouais Abitibi-Témiscamingue

Service régional d’interprétation Service régional d’interprétariat de
visuelle de I'Outaouais (SRIVO) I’Abitibi-Témiscamingue (SRIAT)
115, boul. Sacré-Coeur, bureau 212 380, avenue Richard, bureau 203
Gatineau (Québec) J8X 1C5 Rouyn-Noranda (Québec) J9X 4L3
819771-7273 819762-8116

[En ligne] [www.srivo.ca] [En ligne]

[www.laressource.org/sriat.html]

Service d’interprétation en ASL
(American sign language)

Centre de la communauté sourde du
Montréal métropolitain (CCSMM)
2200, boul. Crémazie Est,

Montréal (Québec) H2E 278

514 279-7609

[En ligne] [www.ccsmm.net]

AUTRES RESSOURCES
ORDRE DES ORTHOPHONISTES ET AUDIOLOGISTES DU QUEBEC

[En ligne] [www.oo0aq.qc.ca]

ORDRE DES AUDIOPROTHESISTES DU QUEBEC
[En ligne] [www.ordreaudio.qc.cal

ANNUAIRE DE RECHERCHE POUR LES ASSOCIATIONS de personnes sourdes et
LES ECOLES pour les enfants qui ont une surdité

[En ligne] [www.sourd411.com]
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GLOSSAIRE

Aides/prothéses auditives : Dispositif qui vise a améliorer un déficit auditif en amplifiant
le stimulus sonore a son arrivée a l'oreille.

Appareillage : Recours a un appareil (prothése auditive ou implant cochléaire) pour
améliorer la fonction auditive.

ASL : American Sign Language, principale langue des signes utilisée par les Sourds aux
Etats-Unis et au Canada (a 'exception du Québec).

Bilinguisme : Approche d’adaptation et de réadaptation qui privilégie I'apprentissage de
deux modes de communication dont I'un est signé et I'autre est oral. Plus globalement, fait
de connaitre deux langues.

Communication : Processus par lequel un étre vivant transmet, a I'aide de différents si-
gnhaux, un message ou une information a un autre étre vivant, qui recoit cette information

et la décode.

Communication gestuelle : Signes regroupés dans une langue signée permettant la
communication chez les humains présentant généralement une surdité de degré profond.

Degré de surdité : Importance du déficit auditif; qualification la plus utilisée qui se réféere a
une surdité légere, modérée, modérément sévere, sévere et profonde.

Implant cochléaire : Dispositif implanté dans l'oreille interne dont la fonction est de stimu-
ler les fibres du nerf auditif chez les personnes atteintes de surdité sévere a profonde.

LPC : Langage parlé complété, code manuel autour du visage afin de soutenir la lecture
labiale et d’aider I'enfant ayant une surdité a reconnaitre des syllabes similaires.
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LSQ: Langue des signes québécoise, principale langue des signes utilisée par les sourds du
Québec.

Oralisme : Approche qui met lI'accent sur les restes auditifs, la lecture labiale et la parole
comme canaux privilégiés pour la communication.

LISTE DES ACRONYMES

AQEPA : Association du Québec pour enfants avec problémes auditifs
FSQ : Fondation des Sourds du Québec.

IRD : Institut Raymond-Dewar

IRDPQ: Institut de réadaptation en déficience physique de Québec

RAMAQ : Régie de I'assurance maladie du Québec
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titre, a pour but de briser l'isolement des parents qui, dés que le diagnostic de surdi-
té leur est annoncé, s'engagent dans une

aventure a laquelle peu d’entre eux sont
préparés. Ce guide cherche donc a
accompagner les parents afin qu'ils se
rappellent toujours ceci : Vous n’étes
pas seuls.




