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tous ses €léments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
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CHU : Centre Hospitalier Universitaire
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CIL : Correspondant Informatique et Libertés

CNIL : Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés
CROP : Centre de Rééducation de |'Ouie et de la Parole

dB : décibels
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HAS : Haute Autorité de Santé

IVT : International Visual Theatre
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UASS : Unité d'Accueil et de Soins pour les patients Sourds
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« Sivous parlez a un homme dans une langue qu'il comprend, cela va dans sa téte.
Si vous lui parlez dans sa langue, cela va dans son cceur.”

Nelson Mandela

« Je vois comme je pourrais entendre.
Mes yeux sont mes oreilles.
J’écris comme je peux signer.

Mes mains sont bilingues.
Mon coeur n’est sourd de rien en ce double monde. »

Emmanuelle Laborit*, extrait de « Le cri de la mouette »

*Comédienne Sourde
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1. Préambule

D’aussi loin que je me souvienne, jai toujours voulu faire un métier pour « aider les
autres » ; trés vite étre médecin est devenu une évidence, je voulais étre en contact
avec les gens. Au fur et a mesure de mes études meédicales, cette envie de contact
s’est confirmée, rien ne me motivait davantage que de discuter avec les patients, les

rassurer et créer du lien avec eux.

Le jour ou jai rencontré pour la premiére fois une patiente sourde lors d’'une garde
aux urgences pendant mon premier semestre d’internat, quelle ne fut pas ma
frustration de vivre cette incompréhension mutuelle malgré les quelques mimes que
je tentais. De Ia, jai commencé a m’intéresser a la langue des signes, a grappiller

guelques signes sur Internet.

Quelgues mois plus tard, jai été amenée a prendre en charge pour la seconde fois
une patiente sourde aux urgences. Je n’oublierai jamais le sourire sur son visage
guand je suis arrivée en lui disant ‘Bonjour’ en langue des signes. Je n’avais
malheureusement, a cette époque, pas les connaissances pour assurer une
conversation ; mais le lien était créé, et jai pu sentir que cette patiente était

davantage en confiance grace au pas que javais fait vers elle.

A alors commencé mon incroyable aventure a la découverte de la langue des signes

et de la richesse culturelle du monde Sourd.

Au travers de mes différentes expériences, telles que mes formations en langue des
signes ou mon stage a Lyon dans l'unité de d’accueil et soins pour sourds (UASS),
jai pu rencontrer et échanger avec de nombreuses personnes, sourdes ou
entendantes, patients ou professionnels, investies dans ce désir de rendre
accessible le soin. Ces rencontres m’'ont inspirée, ont transformé ma facon de voir le

monde et 'approche de mon métier, elles me motivent a continuer cette aventure.
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2. Introduction

2.1. Définitions

2.1.1. Définition du handicap

Définir la notion de handicap est une tache complexe et au fil du temps, plusieurs
modeles ont été proposés pour le comprendre et le définir. Nous pouvons

notamment citer deux approches antagonistes :

- Le modele médical qui repose sur une perception du handicap comme une
conséquence directe d’un probléme de santé, par exemple une déficience
sensorielle, nécessitant alors des soins personnels visant la guérison ou
I’adaptation de I'individu.

- Et le modéle social qui envisage le handicap comme un probléme créeé par la
société dans son processus d’intégration des individus, la solution étant alors
orientée vers des changements environnementaux a l'initiative collective pour

permettre a tous de participer a tous les aspects de la vie sociale.

Malgré leurs différences, 'OMS a tenté de conjuguer ces deux aspects, dans sa
classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), par
une approche multidimensionnelle qualifiée de « biopsychosociale ». Elle y définit le
handicap comme « le résultat de la relation complexe entre le probléeme de santé et
les facteurs personnels d’une personne, et des facteurs externes qui représentent

les circonstances dans lesquelles vit cette personne » (1).

En effet, TOMS schématise le fonctionnement d’'une personne a travers plusieurs

composantes :

- Les fonctions et structures corporelles désignent respectivement les fonctions

physiologiques (y compris psychologiques) les parties anatomiques du corps.
Le versant négatif de cette composante est nommé déficience, comme un
écart ou une perte importante. Il est important de noter que les déficiences
couvrent un champ plus vaste que les troubles ou les maladies et qu'une
déficience de la structure anatomique n’est pas forcément un trouble ou une

maladie.
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Les activités (ou capacités) et participations (ou performances) représentent
’exécution d’une tache ou action par une personne, comme marcher,
communiquer, avoir une vie sociale, respectivement dans un environnement
standard ou un environnement réel. Leur versant négatif est exprimé par les

termes respectifs de limitations et de restrictions.

Les facteurs environnementaux regroupent les facteurs individuels (familial,

scolaire, professionnel...) et les facteurs sociétaux (structures et regles
sociales, culturelles, politiques, etc. ayant un impact sur I'individu) alors que

les facteurs personnels désignent les caractéristiques de la personne telles

gue son age, sa profession, sa condition physique, I'’éducation qu’elle a regue,
ses habitudes, etc. L’ensemble de ces facteurs forment les facteurs
contextuels. Ils peuvent étre facilitateurs ou pourvoyeurs d’obstacles.

Etat de santé
(trouble ou maladie)

' | l
Fonctions &
structures «———— Activité «——— Participation
du corps (limitations) (restrictions)
(déficiences) P I

T

! 1
Facteurs Facteurs
environnementaux personnels
Facteurs contextuels

Figure 1 - Interaction des composantes de la CIF dans le processus du handicap selon I'OMS

Chaque composante décrite peut influer sur les autres, modifier et étre modifiée par

un ou plusieurs autres facteurs, positivement ou négativement.

Ainsi, alors qu’il peut exister une déficience d’une fonction ou d’une structure
corporelle, celle-ci peut ne pas étre liee a un trouble de santé et n’engendrer aucune
limitation d’activité ou de restriction de participation ; par exemple, ne pas avoir
d'ongle a un doigt. Inversement, il peut exister une limitation d'activité ou de

restriction de participation sans déficience avérée ; par exemple, une personne
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séropositive n’ayant aucun symptdome ni maladie mais stigmatisée du fait de son

statut, limitant sa vie sociale et professionnelle.

Le handicap n’est donc pas un état figé mais un processus interactif et évolutif
entre les caractéristiques de la santé et les facteurs contextuels. Cette relation
complexe entre chaque composante montre bien qu’il est impossible de définir une
personne par son seul handicap ; et deux personnes présentant des composantes
similaires resteront différentes a bien des égards.

Dans « Transformer le handicap », la philosophe Anne-Lyse Chabert le définit
comme « une relation entre un environnement et l'individu qui s’y insere, relation
dans laquelle ces deux entités ne sont pas adaptées de prime abord » (2). Ici,
lindividu en situation sociale de handicap, car dépourvu d'une capacité
ordinairement attendue par la société, doit modifier son fonctionnement pour investir
de maniere satisfaisante I'ordre social. Cela n’est possible que par adaptation des
conditions environnementales proposées et releve donc d’'une double adaptation de
la personne et de son environnement, celui-ci pouvant étre modifié a l'initiative de la

personne elle-méme, de son entourage ou de la société.

Individu en
situation de
handicap
Pas
d’adaptation {as) -
n'j{)' P ‘CS} Adaptation de
? T
M I l'individu
Environnement 4
standard Adaptation de \ Environnement

I'environnement adapté

Figure 2 - Schéma de la double adaptation de l'individu en situation de handicap et de son
environnement (d’aprés Chabert (2))

Cette approche rejoint ainsi celle de 'OMS dans le sens ou le handicap est une
résultante de linteraction entre l'individu et son environnement et qu’il serait plus

juste de parler de situation de handicap que de personne handicapée.
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2.1.2. Définition de la surdité

2.1.2.1. Estimation de la population sourde

Selon 'OMS, plus de 5% de la population mondiale, soit 360 millions de personnes
souffrent de déficience auditive incapacitante (perte d’audition dans la meilleure

oreille supérieure a 40 dB chez I'adulte et a 30dB chez I'enfant.). (3)

En France, selon les critéres retenus, on estime entre 4 et 10 millions le nombre de
personnes présentant un déficit auditif, dont 300 000 a 480 000 présentant un déficit
profond ou total (4,5,6). Ces chiffres, cependant, ne se basent pas sur de mesures
guantitatives (audiogrammes par exemple) mais sur des déclarations de personnes
interrogées lors d’enquéte de santé, dont les données sont ensuite extrapolées a

I'ensemble de la population.

Chaque année en France, un enfant sur 1000 présente une déficience auditive a sa
naissance ou avant I'dge de deux ans (6), dont 95% sont issus de parents

entendants (7).

2.1.2.2. Définition médicale (8,9,10)

D’un point de vue strictement médical, la surdité (ou hypoacousie) est un terme
générique désignant la diminution de 'acuité auditive, quelle que soit son importance

ou son étiologie. Elle peut étre uni- ou bilatérale, temporaire ou permanente.
Elle peut étre classée selon différents criteres.

e Classification audiométriqgue = selon la perte auditive

o Surdité légére: perte entre 20 et 40 décibels (dB).La parole est
comprise a un niveau normal mais difficultés pour la voix faible

o Surdité moyenne : perte entre 40 et 70 dB. La parole peut étre pergue
si on éleve la voix.

o Surdité sévere : perte entre 70 et 90 dB. La parole n’est percue qu’a
des niveaux tres forts.

o Surdité profonde : perte supérieure a 90 dB. Pas de perception de
parole, seuls les bruits trés puissants sont pergus

o Surdité totale = cophose : perte supérieure > 120 dB. Aucun son n’est
percu.
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e Classification fonctionnelle = selon le mécanisme et I’étiologie

o Surdité de transmission : liée a I'atteinte de I'oreille externe (pavillon et
conduit auditif externe) ou de I'oreille moyenne (systéme tympano-
ossiculaire de la caisse du tympan et trompe d’Eustache). Dans ce
cas, la perte excede rarement 60 dB.

= Etiologies : malformation de [l'oreille, obstruction du conduit
auditif externe (bouchon de cérumen, corps étranger...),
traumatisme, infections (otites chroniques ou a répétition),
otospongiose, tumeurs...

o Surdité de perception (ou neurosensorielles), liée a I'atteinte de I'oreille
interne ou cochlée (surdité endocochléaire) ou du nerf auditif (surdité
rétrocochléaire) ; plus rarement, des voies nerveuses auditives ou des
structures centrales de I'audition.

= Etiologies: origine génétigue (syndromique ou non),
presbyacousie, maladie de Méniere, ototoxicité
médicamenteuse, surexposition sonore chronique, traumatisme
(physique, sonore ou barotraumatisme), infections (méningite,
oreillons...), tumeur (neurinome de [I'acoustique), surdité
brusque unilatérale...

o Surdité mixte : associant les deux types de surdités sus-citées. C’est

par exemple le cas dans I'otospongiose a un stade avancé.

Oreille
Oreille
moyenne

. Oreille externe

Oreille interne

Nerf auditif

: Conduit audi

=~ >

Transmission Perception

Figure 3 - Anatomie de I'oreille et types de surdité en cas d'atteinte
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o Classification selon I’age d’apparition
o Surdité pré-linguale : apparition avant ['acquisition du langage,
globalement avant 3 ans. Celle-ci n'a d’'impact sur l'acquisition du
langage oral que si elle est bilatérale et les conséquences seront
d’autant plus importantes que la surdité est sévere.

o Surdité post-linguale : apparition aprés I'acquisition du langage.

2.1.2.3. Définition sociale (7,11,12,13)

A l'instar de la définition du handicap, la définition de la surdité ne saurait se réduire
a un modéle médical. Il est donc important d’aborder sa dimension sociale et

culturelle.
e Des nominations et dé-nomination des sourds

Cette dimension peut d’abord s’étudier a travers le regard que la société a porté sur
les sourds, et le meilleur moyen de comprendre celui-ci est de revenir sur les
différents termes utilisés au cours de I'histoire pour les nommer. Comme le dit
'anthropologue Yves Delaporte : « L’histoire de la dénomination des sourds est le

reflet de la maniere dont on les a regardés et dont on les a traités ».

Effectivement, au XIXe siecle, on employait principalement deux termes, le premier
— sourd — désignait les « parlants », les personnes qui, quel que soit leur degré de
surdité, recouraient spontanément plus ou moins bien au francais parlé, alors que le
second — sourd-muet, ou parfois simplement muet — faisait référence aux sourds,
plutbét de naissance ou I'’étant devenus en bas age, qui ne parlaient pas ou avec
grande difficulté et s’exprimaient par gestes. lls étaient donc nommeés selon leurs

actes, selon ce qui était visible.

Au XXe siécle, le contexte de la méthode oraliste consistant a apprendre la parole
aux sourds — a les « démutiser » — a induit un bannissement du mot muet. Dans les
années 1960-70, c’est au mot sourd de tomber en désuétude dans les écrits officiels
(puisqu’il n’a jamais disparu du quotidien), les termes déficient auditif et

malentendant voient alors le jour.
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On passe ainsi d’'une catégorie anthropologique ou sociologique désignant des
personnes a une catégorie purement médicale qui, en mettant I'accent sur ce qui est

a réparer, dé-nomme les sourds.

Au final, les termes les plus usités aujourd’hui et leur contexte sont bien résumés
dans le rapport Gillot de 1998 (14) qui propose de « réserver le qualificatif sourd aux
personnes atteintes de déficience auditive profonde ou de cophose et d’utiliser
malentendant pour tous les autres cas ». |l est également mentionné les devenus

sourds, terme parfois utilisé en cas de surdité post-linguale.

Une derniére classification tient compte, non pas comme les précédentes du degré
de surdité, ou de son age d’apparition mais du mode de communication privilégiée
(qu’il soit choisi ou non). On parle donc de sourds oralistes, lorsqu’ils s’expriment
plutét en langue orale et de sourds signeurs (ou auparavant gestuels) lorsqu’ils sont

davantage dans une communication en langue des signes.

e Auto-perception des sourds

Cependant I'approche culturelle et sociale serait loin d’étre compléte si I'on ne

prenait pas en compte la perception des premiers concerneés.

Contrairement a la myriade de dénominations que les institutions officielles ont
instaurées au cours du XXe siecle, pour la communauté sourde, le mot a peu

évolué.

D’abord sur le plan gestuel, les sourds-muets du XIXeme siecle, pour se désigner,
montraient avec I'index successivement leur oreille puis leur bouche. Ce signe est
clair en langue des signes : il montre le lien entre ne pas entendre avec les oreilles
et ne pas parler avec la bouche. Il n’a jamais changé et reste effectué tel quel

encore aujourd’hui.

En francais ensuite, hormis le terme silencieux, courant dans la premiére moitié du
XXe siecle au sein des associations de sourds, davantage pour contourner la
censure du terme sourd-muet que par préoccupation identitaire, la seule vraie
modification que les sourds ont réclamée pour eux-mémes est d’étre appelés sourd,
tout court, mais pour de tout autres raisons que les raisons explicitées

précédemment.
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En effet, dans les années 1970, lors du « réveil sourd » (dont nous reparlerons plus
tard) ; la communauté sourde s’engage dans un mouvement d’affirmation et rejette
le mot sourd-muet, considérant ne pas étre muets puisqu’ils ont une langue, la
langue des signes : « Utiliser la langue des signes ne veut pas dire que l'on est
muet. Je peux parler, crier, rire, pleurer, des sons sortent de ma gorge. On ne m’a

pas coupé la langue ! J’ai une voix particuliere, c’est tout. (15) »

Pour aller plus loin, certains précisent Sourd « avec un grand S », pour se définir
comme faisant partie d'une communauté — la communauté Sourde — partageant une
langue et une culture ; en opposition au mot sourd avec une minuscule, désignant
alors les sourds, au sens physiologique du terme, en tant que personnes qui
n‘entendent pas. lls effectuent alors le mouvement inverse de celui fait
précédemment, passant d’'une catégorie médicale a une réalité sociologique ou

anthropologique.

Se définissant ainsi, il refuse dans le méme temps, I'étiquette « handicapé », la
surdité étant alors une simple caractéristique biologique qui, loin d’étre un handicap,
donne lieu au développement « d’une langue singuliere, d’une culture spécifique et
d’une identité propre » (16). C’est pour eux, une autre norme ; Yves Delaporte
’explique ainsi : « Pour les entendants, la norme c’est d’entendre. Les sourds sont
donc définis par un écart a la norme [...] Les sourds ont une tout autre maniere de

se représenter. Il n’y a pas une norme mais deux : étre sourd et étre entendant. »

Cela est parfaitement illustré par les propos d’Emmanuelle Laborit dans le « Cri de la
Mouette » : « Je ne suis pas handicapée, je suis sourde » « C’est la société qui me

rend handicapée, qui me rend dépendante des entendants » (15).

Cette appartenance a une communauté renvoie a une réalité sociologique et non
pas physiologique, il ne suffit donc pas d’étre sourd pour y appartenir : on est sourd

mais on devient et on se sent Sourd.

On note donc également, chez les sourds, une diversité perceptive entre ceux
devenus sourds a I'dge adulte qui, considérant le francais comme leur langue
naturelle, méme s’ils ne lI'entendent plus, se sentent plus proches du systéme
audiovocal et ceux définis plus haut qui ont un rapport au monde visuo-gestuel. lls
partagent de cette facon differemment le monde entre sourds et entendants : pour
les premiers, c’est un continuum (reposant sur divers criteres tant audiologiques

qu’éducationnels) allant du sourd ne sachant ni parler ni écrire, jusqu’a I'entendant ;
28



alors que pour les seconds, le partage est culturel et tranché, c'est une

dichotomie entre Sourds et entendants, « on est Sourd ou on ne l'est pas ».

Le Barometre santé sourds et malentendants de 2012 (17), enquéte réalisée aupres
de plus de 2 500 personnes, a posé la question de I'auto-qualification en demandant
si elles se définissaient comme « sourd », « malentendant » ou « ni I'un ni l'autre ».
La premiere option a été choisie par 34% des personnes interrogées — en majorité
des personnes pratiquant la langue des signes francaise ou LSF, dont la surdité était
advenue t6t et/ou dont le degré de surdité était important — et la deuxieme par 53%.
La derniere option, représentant 13% des répondants, était choisie par des
personnes n’étant a I'aise avec aucune de ces catégories voire qui indiquaient étre

en quéte d’identité.

Ces chiffres, bien que ne reflétant pas le sentiment d’appartenance ou de non-
appartenance a une communaute, refletent par contre les diversités de perception

qui peuvent exister, et la complexité de la question identitaire.

e Alacroisée des regards

Une approche plurielle de la problématique particuliere des sourds est donc
indispensable pour éviter les deux extrémes possibles : envisager la surdité sous le
seul angle du déficit ou au contraire ne répondre qu’a une vision communautaire des
sourds (16).

Mais au-dela du regard de chacun, la surdité est avant tout un rapport, le sociologue
Bernard Mottez rappelle bien qu’en 'absence de situation de communication, il est
vain de vouloir définir la surdité : «On n'est pas sourd tout seul. Il faut étre au moins
deux pour qu'on puisse parler de surdité. La surdité est un rapport. C'est

nécessairement une expérience partagéee.»

Chacun se retrouve alors dans cette difficulté, commune a tous, d’entrer en lien avec
'autre, ce n’est pas de la surdité dont on souffre mais de la facon dont on est traité
en raison de la surdité : « Etre sourd, ce n’est pas seulement ne pas entendre, mal
entendre et/ou ne pas comprendre. Pour mille raisons, c’est aussi, d’abord peut-étre,

ne pas étre entendu ».
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2.1.2.4. Un regard propre a chacun

Il va sans dire que chaque personne porte son propre regard sur elle-méme et que
tous ne se reconnaitront pas dans telle ou telle partie de ces définitions. Il convient

donc avant tout d’étre ouvert et de pouvoir accueillir 'autre dans sa propre réalité.

En ce qui concerne ces travaux, I'ensemble des termes décrits peuvent étre utilisés
dans l'introduction selon le contexte et les sources utilisées ; mais dans le reste de

cette étude, nous avons choisi de n’utiliser que le mot sourd, ou patient sourd.

2.2. Correction auditive et évolution des techniques (9,18,19)
e Historique

Augmenter 'acuité auditive des personnes qui en étaient déficitaires a toujours été
un défi. Dés I'Antiquité grace aux coquillages puis par des cornes d’animaux au

Moyen-Age, on a tenté de pallier aux problemes d’audition.

Par la suite, les trompes et cornets acoustiques ne font qu’augmenter Iégérement le
volume sonore sans améliorer la qualité des sons déformés. Il faudra attendre la fin
du XIXe siecle pour que le premier appareil auditif électrique voit le jour, alors équipé
d’'un microphone a charbon qui transforme le signal sonore en signal électrique —
c’est dailleurs le principe de fonctionnement des premiers téléphones. Cet
appareillage est au départ trés lourd et non mobile. Différentes techniques se
développent jusque dans les années 1930 afin d’une part de miniaturiser et alléger
le mécanisme et d’autre part d’améliorer la qualité sonore ; mais c’est l'invention du
transistor en 1947 qui permet une véritable avancée dans le domaine permettant la
fabrication d’appareils plus compacts et plus perfectionnés : le Sonotone 1010,

premiere prothése auditive a transistor, est commercialisée des 1952.

L’ere du numérique et le développement des micro-processeurs permet une
nouvelle avancée, augmentant davantage encore la performance des appareils, et le

premier appareil auditif numérique est présenté aux Etats-Unis en 1988.

Parallelement au développement des appareils auditifs, la recherche continue et on
découvre en 1930 le role de la cochlée qui transforme I'’énergie acoustique en
énergie électrique. Ainsi, en 1957 en France a lieu la premiéere stimulation directe du

nerf cochléaire (A. Djourno et C. Eyries). Ces travaux sont repris par 'américain W.
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House qui commercialise en 1965 le premier implant cochléaire, celui-ci permettant
d’entendre des sons mais pas de comprendre la parole. La technologie continue de
se développer et permet finalement dans les années 70 une reconnaissance de la
parole sans appui de la lecture labiale. Par la suite, 'amélioration progressive de la
technologie et des techniques de pose a permis I'élargissement des indications ; et
la technique au départ réservée aux adultes, a pu étre appliquée aux enfants a partir
des années 1990.

e Types de corrections auditives

Les appareils auditifs fonctionnent en convertissant le son en signal électrique, celui-
ci étant traité puis reconverti en son amplifié. De nombreux modéles existent et
peuvent étre proposes selon le degré de surdité et le choix du patient. Les plus

courants sont les appareils intra-auriculaires et les contours d’oreilles.

Concernant les implants, le plus connu et le plus fréquent est I'implant cochléaire.

Mais on peut également citer, bien que plus rares :

- les implants électro-acoustiques pour les personnes ayant une surdité
profonde partielle, c’est-a-dire uniguement sur les fréquences aigues,

- les implants d’oreille moyenne, dans le cas de déficit moyen a sévere bilatéral
lorsque I'appareillage conventionnel n’est pas envisageable ou supporté.

- etles implants du tronc cérébral, dont les indications sont limitées aux cas ou
implantation cochléaire n’est pas possible, ceux-ci concernant moins de 30

patients par an en France (20).

L’'implant cochléaire, réservé aux surdités neurosensorielles sévéres a profondes
bilatérales, est donc un dispositif qui transforme les informations sonores en signal

électrique délivré directement au nerf auditif.

Aprés la pose d’'un implant cochléaire, il est indispensable de faire une rééducation
pour intégrer les informations auditives recues, les sons entendus étant électriques
et non acoustiques. Cet apprentissage qui prend du temps se fait avec I'aide d’une
orthophoniste ou d’'un audiologiste. Aprés cette étape, la grande majorité des
patients (90%) acquiert une compréhension de la parole en environnement
silencieux. En revanche, la perception de la musique ou d’'une conversation en

milieu bruyant reste difficile.
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e Population appareillée et implantée

Il est difficile d’évaluer le nombre de personnes appareillées ou implantées car ces

chiffres évoluent trés vite.

En France, en 1998, 13% des déficients auditifs déclaraient utiliser des appareils
auditifs et ce chiffre s’élevait a 20% en 2008 (soit entre 1 et 1,2 millions de
personnes). A cela, il faut ajouter, 37% de personnes présentant des limitations
fonctionnelles auditive moyennes a totales qui, bien que n’en portant pas, estimaient
en avoir besoin. Ces chiffres peuvent étre expliqués en partie par le colt des

appareillages mais aussi par le sentiment d’'inconfort ou le manque d’esthétisme.

La file active de personnes implantées en France s’élevait fin 2005 a plus de 5 000
personnes et la HAS estimait a 1 200 le nombre maximal de poses par an (20).
Dans le monde c’était en 2010, 200 000 personnes qui étaient concernées. Dans le
Barometre santé de 2012, sur plus de 2 500 personnes interrogées, 52,6% utilisaient
un appareil auditif et 11,3% possédaient un implant cochléaire (17).

Méme si parfois datés et souvent partiels, ces chiffres donnent un ordre d’idée de ce

gue représentent ces dispositifs dans la population sourde.

2.3. Représentations des sourds a travers I’Histoire et culture
Sourde (13,21,22)

e De I’Antiquité au Moyen-Age

Dés I'’Antiquité, on retrouve mention des sourds et de leur langage gestuel. Platon et
Aristote remarquent cette communication par gestes qu’ils développent entre eux
mais ne leur accordent aucune valeur de sens, ou a minima de mime, les sourds

étant alors considérés comme des étres dénués de raison et donc d'intelligence.

Au Moyen-Age, bien que bénéficiant d’'une attitude bienveillante de I'Eglise, les
sourds et muets restent moins considérés que le reste de la population — c’est
souvent « l'idiot du village » — et n‘ont pas accés aux mémes droits, le Code
Justinien les placant sous tutelle. L'utilisation de gestes est cependant davantage
valorisée, car notamment utilisée par certains ordres monastiques, comme I'ordre
cistercien, respectant le voeu de silence. Certains signes utilisés a cette époque se

retrouvent méme dans la langue des signes frangaise d’aujourd’hui.
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e Letournant de la Renaissance

A partir du XVe siéecle, certains humanistes remettent en question les idées des
philosophes grecs et apportent un nouveau regard sur les sourds et leur
communication gestuelle. On cite tout particulierement Montaigne : « Nos muets
disputent, argumentent et content des histoires par signes. J’en ai vus de si souples
et formés a cela qu’a la vérité, il ne leur manque rien a la perfection de se savoir

faire entendre. » (Essais, Livre II, ch. 12, 1580)

Dés le XVle siecle, on observe les prémices de I'éducation oraliste en Espagne,
initiée par le moine bénédictin Pedro Ponce de Ledn, qui a partir de 1545 enseignait
aux enfants sourds des familles nobles l'articulation et I'épellation au moyen de

signes manuels, ainsi que la lecture et I'écriture.

L’éducation oraliste se développe en Europe occidentale au cours du XVlle siécle,
notamment grace aux progres de la phonétique. Elle a tendance a de moins en
moins s’appuyer sur l'utilisation de signes pour tendre vers ce que lI'on appelle

« 'oralisme pur ».

Fait remarquable, au-dela de cette éducation oraliste, on trouve la trace du premier

enseignant sourd, Etienne de Fay, des 1720.

e Lerblede I’Abbé de 'Epée

Apres sa rencontre avec deux jumelles sourdes et muettes au début des années
1760, Charles-Michel de I'Epée débutent I'enseignement aux enfants sourds et
muets, quel que soit leur milieu social. Sa méthode d’éducation s’appuie alors
uniguement sur la langue des signes, allant donc en sens inverse du courant oraliste
de I'époque. Au travers de démonstrations publiques, il répand I'idée que les sourds

sont « éducables ».

Aprés sa mort en 1789, ses « héritiers » tels que I’Abbé Sicard profitent du contexte
de la Révolution francaise pour modifier le statut des sourds. Ainsi, le 21 juillet 1791,
I’école pour enfants sourds de Paris devient I'Institut National des Sourds-Muets
(aujourd’hui Institut National des Jeunes Sourds, communément appelé « Saint-
Jacques »). Le méme jour, le statut de citoyen est accordé aux personnes sourdes
par '’Assemblée. Par la suite, de nombreux sourds-muets assurent les fonctions
d’enseignement, parmi les premiers et les plus célébres, on peut citer Jean Massieu,
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Laurent Clerc et Ferdinand Berthier. Ce dernier, avec quelques autres, est d’ailleurs
a l'origine de la création en 1834 d’'un Comité de sourds-muets et de banquets,
désormais tradition de la culture Sourde, fétant I'anniversaire de la naissance de

'abbé de I'Epée.

e Lecongres de Milan et le XXe siécle

A partir de 1830, I'oralisme émerge a nouveau et a la suite du Congreés international
pour 'amélioration du sort des sourds-muets se déroulant a Milan en 1880, la langue
des signes est interdite, spécialement dans les établissements scolaires afin de
revenir a la méthode « oraliste pur», car elle est percue comme un frein a
'apprentissage de la langue orale. La langue des signes est donc pratiquée en

cachette par les sourds pendant la majorité du XXe siecle.

Au cours de ce méme siécle, et particulierement lors de la seconde guerre mondiale,
les sourds sont victimes de I'eugénisme de I'’époque, ils subissent avortement et

stérilisation forcés lorsque ce n’est pas le camp de concentration.

e Les années 70 et le « réveil sourd » (23)

En 1975, a lieu a Washington le Congres mondial des sourds auquel assistent
guelques sourds francgais. Ceux-ci découvrent la communauté sourde ameéricaine et
ses avancées dans de nombreux domaines, notamment éducatifs, puisqu’elle
dispose d’une université entiére, I'Université Gallaudet ou les cours sont dispensés
exclusivement en langue des signes. A leur retour, ils tentent alors de rattraper leur
retard et militent pour une reconnaissance de la langue des signes, notamment dans

I’éducation des jeunes sourds, c’est le début du « réveil sourd ».

Leurs revendications reposent sur les recherches linguistiques autour de la langue
des signes initiées par William Stokoe dans les années 1960 qui, parmi les premiers,
la considére comme une vraie langue, puis poursuivies par, entre autres, Bernard

Mottez et Harry Markowicz dont les travaux entérinent son statut de langue.

Aidée par le sourd Alfredo Corrado et I'entendant Bill Moody, la communauté sourde
tente de promouvoir et diffuser la langue des signes grace aux premiers cours de

langue des signes des 1977 et la création d’associations tels que I'lVT (International
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Visual Theatre) en 1977, qui crée des pieces de théatre en LSF, ou 2LPE (2 langues
pour une éducation) en 1979 qui participe a l'ouverture de plusieurs classes
bilingues au milieu des années 1980. Les associations se multiplient et tres vite des

professionnels entendants se rallient au mouvement.

Les années 1990 marquent un nouveau tournant grace a la loi du 18 janvier 1991,
dite loi Fabius, qui réinstaure la langue des signes dans I’éducation des jeunes
sourds en actant que « la liberté de choix entre une communication bilingue -

langue des signes et francais - et une communication orale est de droit » (24).

L’essor de la culture Sourde continue avec, en 1993, la consécration par un Moliere
d’Emmanuelle Laborit, actrice sourde, pour son role dans Les enfants du silence,
faisant découvrir au grand public la capacité de la langue des signes a tout exprimer.

Enfin, alors que des 1988, le Parlement européen invitait a la « reconnaissance
officielle dans chaque état membre du langage gestuel employé par les sourds » et
a I'élimination de « tous les obstacles auxquels se heurte encore 'usage du langage
gestuel », elle n’est reconnue officiellement en tant que «langue a part entiere »
que par la loi du 11 février 2005 (25). Il existe une option LSF au baccalauréat
depuis 2008, et un CAPES de LSF depuis 2010.

2.4. Communication : entre deux langues

2.4.1. Lalangue des signes francaise ou LSF (13,26)

e Définition et caractéristiques

Comme abordé plus haut, les langues des signes ont toujours existé : des lors qu’un
nombre suffisant de sourds étaient réunis, une langue commune émergeait.
Delaporte les décrit ainsi : « Les sourds ont des langues a eux. Ce sont de vraies
langues. Ce ne sont pas des codes. Elles n'ont été inventées par personne, mais

construites au fil des générations, comme toutes autres langues humaines. »

Autrefois appelée les gestes (11) — on faisait les gestes ou on gestuait — elle devient
langue des signes et son statut de langue a été maintes fois prouvé, par de
nombreux travaux, tant sur le plan linguistique, puisqu’elle en réunit tous les critéres
(lexique, syntaxe, etc.) que sur le plan biologique, dans la mesure ou elle mobilise

les mémes aires cérébrales que les langues vocales.
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Elle est également une langue dans sa dimension culturelle et sociale en tant que
critere de ralliement de la communauté Sourde (définie plus haut) et « c’est d’abord
par sa langue que se définit tout groupe humain. » (7)

Cette construction spontanée, explique que, a l'instar des innombrables langues
vocales, il existe des centaines de langues gestuelles. Pour autant, bien que le
langage gestuel universel soit un mythe, deux sourds de pays différents et donc de
langues différentes se comprendront beaucoup plus vite que les locuteurs de deux
langues parlées non apparentées. Ce phénoméne se base sur une des
caractéristiques de la langue des signes qu’est I'iconicité, faculté a représenter ce

qu’elle exprime, qui a été définie et popularisée par le linguiste Christian Cuxac.

Une de ses specificités, en opposition aux langues parlées, est d’avoir une
organisation spatiale : «elle organise immeédiatement et entierement tous les
éléments dans I'espace » (11). Cette organisation participe a la syntaxe propre de la
LSF qui est tres difféerente de celle du francais oral. En effet, étant basée sur la
perception visuelle et non auditive, la phrase est construite comme une mise en
scene de la situation. Il sera donc signé, dans l'ordre : le temps, le lieu (le décor),
I'objet (les accessoires), le sujet (les personnages) puis l'action. Par exemple, une
phrase telle que « Il a posé le vase sur la table hier » se signera [hier]-[table]-[vase]-
[lui]-[poser]. Mais l'orientation du geste permet le plus souvent de s’affranchir de
désigner explicitement le sujet puisque les signes sont basés sur plusieurs
parameétres que sont la configuration des mains, leur emplacement, leur orientation

et leur mouvement, ainsi que I'’expression du visage.

Elle peut ainsi tout dire, tout exprimer, de la poésie a la politique, de la science a
’humour, parfois méme de facon plus riche, et est souvent considérée comme
« langue naturelle des sourds ». Elle est aussi a différencier de ce que I'on appelle le
francais signé qui, cherchant a reproduire la structure du francais oral, ne partage

pas la syntaxe de la langue des signes.

e Nombre de locuteurs

Les sources les plus « récentes » , que sont I'étude Handicap-Santé de 2008 (5) et
le plan 2010-2012 en faveur des personnes sourdes et malentendantes (6), estiment
entre 50 000 et 100 000 le nombre de locuteurs sourds de la langue des signes,

chiffre qui serait probablement sous-estimé pour certains professionnels de la santé
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exercant en langue des signes (12). Le nombre parfois avancé de 300 000
comprend tous les locuteurs de la langue des signes, qu’il y ait des difficultés

auditives ou non, comme par exemple I'entourage familial d’'une personne sourde.

Ces estimations n’incluent pas les personnes qui comprennent mais ne pratiquent
pas la langue des signes, estimées a 19.000 lors de I'enquéte Handicap-Incapacité-
Déficience de 1998-1999 (4),

De maniere plus récente, en 2012, dans le Baromeétre santé sourds et
malentendants, 32% déclaraient utiliser la langue des signes et 4% la comprendre

sans l'utiliser (17).

Cependant, ces études convergent toutes pour dire que la pratique de la langue des
signes est de maniéere proportionnelle plus importante chez les moins de 60 ans et
est d’autant plus fréquente que la surdité est sévere et/ou qu’elle est survenue tot au

cours de la vie.

e Les interprétes en langue des signes (27)

L'interprétation consiste a transposer oralement un discours d'une langue a l'autre et
vice-versa, faisant le pont entre deux communautés linguistiques ayant chacune ses
codes et sa culture : « les interprétes ne se contentent pas de traduire des mots et

des signes, ils les restituent dans un univers culturel » (7).

Le réle dinterpréte se difféerencie de celui de traducteur dont le travail de
transposition se passe entre deux documents écrits (ou vidéo pour le cas de la

langue des signes).

Les interprétes sont des professionnels ayant un dipléme spécifique (bac +5) et

suivant un code éthique dont les trois regles déontologiques fondamentales sont :

- La neutralité : il n’intervient pas dans les échanges et ses opinions
personnelles ne doivent pas transparaitre dans son interprétation
- Lafidélité : la restitution du message doit étre le plus fidele possible

- Le secret professionnel

lls seraient entre 400 et 500 en France (28). En prenant I'estimation la plus haute du
nombre d’interprétes et I'estimation la plus basse du nombre de locuteurs en langue
de signes, le rapport serait donc de 1 interprete pour 100 sourds signeurs, ce ratio
ne prenant pas en compte la répartition géographique.
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2.4.2. Lalangue francaise : production et compréhension
e Le francais oral et écrit

Lorsqu’il est question de communication, la capacité a s’exprimer oralement en
francais, tout comme celle de la capacité a le lire et I'écrire, est un point important

car requis dans de nombreuses situations quotidiennes.

Mais le recours a ces modalités de communication est inégal dans la population
sourde, que cela soit par choix (par exemple ne pas vouloir s’exprimer oralement) ou
par défaut d’acces. Parmi les personnes interrogées dans le Barometre santé sourd
et malentendant (17), 16% indiquaient ne pas s’exprimer a l'oral ou avec difficultés,
et tout autant ne pas lire du tout ou difficilement. Ces difficultés sont dans les deux
cas souvent en corrélation avec la pratique de la LSF, puisque qu’elles sont
associées aux méme facteurs, c’est-a-dire d’autant plus présentes que la surdité est

profonde et de survenue précoce.

Ces capacités varient donc en fonction des sourds dont on parle. Dans le cas de la
lecture et I'écriture par exemple, lorsque lI'on parle des Sourds ou des sourds
signeurs, ceux-ci ont souvent un rapport trés difficile avec I'écrit, car pour rappel la
LSF et le francais oral ont des structures grammaticales tres différentes. « lIs ne sont
pas analphabetes, ils peuvent connaitre de nombreux mots mais étre illettrés : le
sens d’un texte leur échappe (13) ». La encore les chiffres sont rares. En 1998, le
rapport Gillot avancait le chiffre de 80% d'illettrisme chez les sourds profonds (14).
Dans cette catégorie, les déclarations du Barometre santé indiquent plutét une
fourchette de 40%. Cela reste dans tous les cas un taux bien supérieur a celui de la

population générale qui n’est « que » de 7% parmi les 18-65 ans (29).

Dans le cas des devenus sourds ou des sourds oralistes, I'écrit est a l'inverse
souvent privilégié, grace a l'utilisation d’outils de transcription automatisée et en
temps réel de la parole (plutét utilisé en petit comité) ou a la vélotypie, technique de
de transcription écrite de la parole, pratiquée par les vélotypistes, professionnels
formés a l'utilisation d’'un clavier spécifique pour transcrire les échanges oraux

(davantage utilisé en conférences, débats, etc.) (10).
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e Lalecture labiale (11,12)

Méthode tres utilisée — par choix ou par nécessité — car 71% des personnes
interrogées dans I'enquéte de 2012 précédemment citée y ont recours (17), elle

consiste en un décodage des mots sur le mouvement des lévres.

L’exercice est doublement difficile car d’une part tout n’est pas lisible sur les lévres :
on ne re-connait que les mots que I'on connait et il existe ce que 'on homme des
sosies labiaux, par exemple, les mots pain/main/bain ou papa/maman se lisent de
fagon identique sur les lévres. D’autre part, toutes les lévres ne sont pas également
lisibles : le débit, 'accent ou le port d’'une moustache sont autant de facteurs
pouvant géner la lecture labiale. Enfin, son utilisation est fortement dépendante du
contexte et de l'interlocuteur : avoir une luminosité suffisante, ne pas étre a contre-
jour, parler en face, etc., voire impossible dans certaines situations telles que les

conférences publiques.

C’est donc un exercice fatigant, qui ne peut étre soutenu trop longtemps et les
capacités en lecture labiale sont tres variables. Parmi les sourds locuteurs de la
LSF, on estime que les plus performants d’entre eux, en conditions optimales
parviennent au mieux a décoder un tiers du message pendant un quart d’heure (13).
La compréhension se fait ensuite par suppléance mentale, c’est-a-dire qu’en
fonction du contexte et des éléments identifiés, des hypotheses sont émises afin de

donner un sens cohérent a la conversation.

e Lelangage parlé complété ou LPC (10,30)

Inventé aux Etats-Unis en 1967, le LPC, contrairement a la LSF, n’est pas une
langue mais un code manuel visuel qui permet de différencier les divers sons de la
langue francaise pouvant étre confondus en lecture labiale, ce que l'on a
précédemment défini comme sosies labiaux. Ces mouvements de la main n’ont de

sens qu’associés a l'oralisation.

Il existe des codeurs LPC, personnes ayant un dipléme spécifique, dont le rble est
de faciliter une situation de communication entre une personne sourde initiée au

code LPC et une autre personne.

Cette méthode est relativement peu utilisée puisque dans le Barometre santé 2012
(17), seules 9% d’entre elles déclaraient I'utiliser plus ou moins fréquemment.
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2.4.3. Le bilinguisme

Dans le cas de I'éducation d’'un enfant sourd, le choix du bilinguisme consiste a lui
permettre d’accéder a la fois a la langue des signes et la langue francaise, dans sa
forme orale et/ou écrite (30). Il va sans dire que ce bilinguisme scolaire n’implique
pas forcément que I'enfant utilisera les deux langues une fois adulte ; il peut faire le
choix de I'une ou de l'autre, souvent car il ne se sent pas a l'aise dans l'une des

deux.

Si 'on considére par contre le bilinguisme non pas comme la maitrise de deux
langues mais comme « ['utilisation quotidienne de deux langues, méme si I'une ou
l'autre n’est pas maitrisée », la plupart des sourds signeurs sont alors bilingues de
principe (13). En effet, qu’il soit a 'aise ou non avec le francais, les relations sociales
impliquent souvent pour eux d’y avoir recours sous sa forme écrite, le frangais écrit

étant alors leur langue seconde.

2.5. Accés aux soins en France pour les patients sourds

2.5.1. Les difficultés des patients sourds

Que cela soit en ambulatoire ou en hospitalier, les principales difficultés que
rencontrent les sourds dans le parcours de soin surviennent dés la prise de rendez-
vous, celle-ci se faisant habituellement par téléphone. Puis, lors de la consultation, la
communication dans un sens comme dans 'autre peut étre problématique, le patient
ayant du mal a comprendre le soignant mais également a se faire comprendre, les

moyens utilisés (écrit, oral, lecture labiale, etc.) n’étant pas toujours adaptés.

Ces obstacles engendrent parfois chez les sourds un renoncement aux soins (31),
qui concerne presque un quart de la population interrogée lors du barométre santé
de 2012 (17). Lorsqu’ils y accédent malgré tout, les obstacles communicationnels
poussent certains a renoncer aux explications, dont ils sont pourtant demandeurs,

parfois aussi par peur de déranger le médecin. (31,32,33)

Ces difficultés, bien que concernant tout le monde, touchent particulierement la
population sourde signante, qui a tendance a davantage consulter aux urgences
pour des motifs bénins, alors méme que leur durée de passage est plus longue que

celle de la population générale. (34)
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Au-dela de l'accés aux soins, c’est I'accés a l'information médicale de maniére
générale qui peut leur poser probléme, car les sources habituelles sont, pour eux,
moins aisément abordables, d0 en grande partie a la difficulté de comprendre le

sens d’un texte, surtout si celui-ci comprend des mots médicaux.

En conséquence, la consommation de soins de la population sourde signante, ainsi
gue ses carences en matiere d’informations et connaissances médicales, sont
parfois comparées a celles d’'une population de faible niveau socio-économique
(35,36).

2.5.2. Le modeéle des unités d’accueil et de soins pour les patients sourds
(UASS)

e Historique de leur création (12,13)

Dans le contexte de I'épidémie de SIDA des années 1980, les campagnes de
prévention se multiplient pour alerter la population. Alors que cela semble porter ses
fruits de maniere générale, les associations de sourds remarquent qu’au contraire,

au sein de la population sourde, I'épidémie ne semble pas reculer.

En effet, leur compréhension tres limitée de ces campagnes et le manque de
communication avec les meédecins étaient a l'origine de graves contre-sens.
L’exemple le plus connu étant lorsqu’on annongait a un patient sourd qu’il était
séropositif, celui-ci comprenait que c’était positif, donc qu’il était en bonne santé, et
n’avait pas de probléme. Et méme dans le cas ou l‘information était comprise, le fait
de devoir recourir a un tiers pour la consultation les empéchait souvent de consulter

pour ce motif qui touchait a leur intimité.

En juin 1994, le Dr Jean Dagron soumet a 'ANRS un projet de recherche sur
I'épidémie du SIDA dans la population sourde qui corrobore ces constats et fait
ressortir un grave retard de connaissances, autant sur le VIH que sur la physiologie
humaine de maniére générale. Ainsi, il impulse, en partenariat avec le Groupe
Sourds de l'association AIDES, la création de la premiere consultation en LSF en
1995 a Paris, au sein de la Pitié-Salpétriere, proposant notamment des tests de
dépistage. Elle rencontre tres rapidement un fort succés mais met en évidence un

manque sur la santé en général.
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La question du SIDA a donc révélé une problématique plus générale de I'accés aux
soins des sourds en France. Ainsi, une seconde unité concernant cette fois la santé
mentale ouvre ses portes en 1997 a I'’hépital Sainte-Anne. En 1998, le rapport « Le
droit des sourds » de Dominique Gillot (14) propose le développement de ces
structures sur I'ensemble du territoire et a partir de 2001, d’autres unités, sur le

modele de celui de la Pitie-Salpétriere, commencent a voir le jour.

e Missions et fonctionnement (37,38)

Les unités d’accueil et de soins pour les patients sourds (UASS), majoritairement
implantées dans les centres hospitaliers, proposent un accueil personnalisé des
consultations de médecine générale (dans le cas des unités somatiques) ou de
psychiatrie (dans le cas des unités psychiatriques), et un accompagnement social,
qui s’adaptent aux capacités de communication du patient en respectant ses choix

linguistiques.

Les unités fonctionnent sur plusieurs principes de base sur lesquels repose cette

adaptation communicationnelle :

- Le transfert de I’exigence linguistique : ce n’est plus aux patients de
s’adapter a la langue des professionnels mais aux soignants d’utiliser la
langue dans laquelle le patient est le plus a l'aise. Cela implique donc que
I’équipe soit bilingue francais-LSF mais également qu’elle réponde a toute
demande de communication spécifique (LPC par exemple).

- Une équipe composée de professionnels sourds et entendants : cette
mixité garantit une amélioration de la compétence linguistique et culturelle de
’ensemble de I'équipe, et la présence de personnel sourd permet que le
patient sourd soit plus en confiance.

- La présence d’interpréetes dipldmeés, qui permettent, quand cela est
nécessaire, de lever I'obstacle linguistique de maniére rigoureuse.

- La présence d’intermédiateurs, professionnels sourds dont la fonction,
complémentaire de celle des interpretes, est d’adapter le discours du
professionnel de santé ou du patient afin d’améliorer la compréhension
mutuelle. Véritables référents identitaires, ils aident ainsi a combler le hiatus

culturel entre professionnels et patients.
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Au-dela de son bilinguisme et de sa mixité, I'équipe soignante doit également étre :

- Pluridisciplinaire : elle est composé de médecin, psychologue, travailleur
social, interprete, intermédiateur, professionnels paramédical et éducatif,
secrétaire médical,...

- Transversale : elle collabore avec I'ensemble des professionnels soignants
intervenant auprés des patients, en ambulatoire ou en hospitalier, et aide
parfois les patients lors de démarches administratives

- Mobile: elle peut accompagner le patient lors de consultations ou

d’hospitalisation en dehors de l'unité

Du point de vue technique, les unités sont équipées pour pouvoir répondre au mieux
aux besoins des patients, particulierement dans le cas de la prise de rendez-vous

qui est possible par sms, mail ou fax, voire par systeme de visioconférence.

En dehors de leur mission d’accueil et de soin, les UASS peuvent également mettre
en place des actions de sensibilisation avec les établissements de santé, la
médecine de ville ou les organisations de formation, ou participer a des actions

d’information a la santé de prévention et d’éducation thérapeutique.

Enfin, elles peuvent également, selon les contextes, s’organiser en réseaux de santé

permettant un rayonnement régional.

e Répartition sur le territoire et patientéle concernée

A I'heure actuelle, 15 unités somatiques et 5 unités psychiatriques, ainsi que
guelques dispositifs extrahospitaliers (liste en annexe 1) sont en activité sur
’ensemble du territoire frangais mais leur répartition est inégale avec une présence

beaucoup plus marquée dans I'est de la France.

Concernant leur fréquentation, lors de I'enquéte du Barométre santé, 20% des
personnes sourdes interrogées avaient eu recours a un service meédical adapté au
cours des 12 derniers mois, 32% estimaient ne pas avoir besoin, 25% n’en
connaissait pas et 10% n’y avait pas eu recours a la cause de la distance (17) ; ces
deux derniers chiffres étant probablement a mettre en lien, au moins en partie, avec

leur absence dans certaines régions.
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L’ensemble de ces unités déclarait en 2015 une file active de plus de 5 800
personnes ; et depuis leur création c’était plus de 16 000 patients qui y avaient déja
eu recours. Au fur et a mesure des années, c’est entre 500 et 1 000 nouveaux

patients qui y consultent chaque année.

Les patients consultant dans ces dispositifs utilisent a 95% la langue des signes
(38). En effet, la population y étant accueillie est en grande majorité représentée par
des patients étant sourds depuis les premiéres années de leur vie mais elles
recoivent également une grande diversité de patients parmi lesquels des patients
devenus sourds a I'age adulte, des sourds malvoyants, des muets, des patients avec
déficience associée (déficience mentale, infirmité motrice cérébrale, etc.) ainsi que

des sourds parlant une langue des signes étrangeére.
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2.5.3. Un numéro d’urgence adapté : le 114 (39)

Depuis le 14 septembre 2011, un numéro d’urgence, le 114 est accessible par fax et
sms aux personnes ayant des difficultés a entendre ou a parler, cela inclut donc les

sourds et malentendants, mais aussi les aphasiques et dysphasiques.

La mise en place de ce numéro répondait a un besoin identifié puisque il est estimé
qu’environ 450 000 personnes en France ne sont pas en mesure d'utiliser le
téléphone. Pour répondre a ce besoin, la loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour
I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées, prévoit dans son article 78 un « décret concernant les modalités
d’acces des personnes déficientes auditives aux services téléphoniques d’urgence »
(25). Ce deécret, relatif a la réception et a l'orientation des appels d’'urgence des
personnes déficientes auditives, paru le 14 avril, prévoit donc la création
d’'un « centre national de relais permettant de réceptionner toute demande émanant
d’une personne déficiente auditive, quel que soit le moyen de communication

téléphonique ou informatique utilisé » (40).

Lorsqu’'un message est envoyé a ce numéro, un agent du 114 recueille toutes les
informations nécessaires puis relaie 'appel vers le centre de secours adapté (15, 17
ou 18) le plus proche, c’est alors ce service de secours local qui décide de I'action a
entreprendre. Le dépliant du 114 expliquant son fonctionnement est présenté en

annexe 2.

Pour l'instant, ce systéme ne peut étre utilisé que par sms ou fax mais pourra a
terme utiliser toutes les modalités de communication : visioconférence, e-mail, texte

en temps réel, etc.

On notera que I'’équipe d’agent du 114 est mixte, composée a la fois d’agents sourds
et d’agents entendants, afin que les usagers qui sont en situation d’'urgence et donc
en demande de réassurance puissent étre le plus a laise possible, en

communiquant avec quelqu’un qui partage leur langue et leur culture.
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2.5.4. Accés aux soins généraux : le cas de la Normandie

Le « Parcours des personnes déficientes auditives en Normandie » publié par 'ARS
en septembre 2017 (41) rapporte « une difficulté concernant I'accés aux soins de
santé pour certains patients, difficulté liée a la barriere de la communication ». Les
prestations d’interprétariat, étant une solution possible, ne sont pas toujours
disponibles et requiert de I'anticipation, elle représente également un certain cout.
Ces difficultés sont exacerbées dans les cas de consultations aux urgences, lors de
consultations pour des motifs psychologiques ou lors des situations complexes avec
troubles associés ou polyhandicap. De plus, certains professionnels refusent

d’accueillir ces profils de patients en consultation.

A la demande de 'ARS, une autre enquéte régionale, a paraitre en septembre 2018,
a été réalisée par le RSVA (Réseau de Services pour la Vie Autonome, réseau
normand favorisant la santé et 'autonomie des personnes en situation de handicap
ou de perte d’autonomie), auprés a la fois des usagers sourds et des structures

sanitaires de la région.

Parmi les usagers interrogeés, les trois quarts trouvent que les messages de santé
sont difficiles & comprendre et que leurs questions ne sont pas comprises par les
professionnels de santé ; et 60% d’entre eux ne bénéficieraient d’aucune explication
avant leurs examens de santé. Ainsi, 80% d’entre eux estiment que lI'accés aux
soins n’est pas adapté, avangant notamment des problémes d’accueil avec un
manque de formation des professionnels, des difficultés a la prise de rendez-vous ou

la nécessité d’étre accompagné par un tiers.

Du coété des structures sanitaires normandes (centres hospitaliers, cliniques et
structures spécialisées), 87% estiment qu’il existe des difficultés d’accés et
uniguement 15% d’entre elles connaissent I'existence des UASS. Enfin, des
solutions d’accueil sont proposées par seulement 36% de ces structures, que ce soit
par des moyens matériels (ardoise, supports visuels...), ou par des moyens
humains, en s’appuyant sur le LPC et la LSF. Cette derniére option n’est cependant
présente que dans 28% des structures qui ont répondu, et cela ne décrit pas a

guelle fréquence cela est disponible.
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L’accessibilité en région Normandie pour les sourds, en ambulatoire comme en
hospitalier, semble de maniére générale insuffisante, et les difficultés encore

nombreuses.

2.6. Contexte de I’'étude

Lors d’'une audition publique organisée par la HAS sur I'accessibilité des soins aux
personnes en situation de handicap (42), il a été préconisé, afin de répondre aux
besoins de la population sourde, la création d’'une unité, sur le modéle des UASS,
dans chaque grande ville, ainsi que la création de réseaux de soin avec I'ensemble
des partenaires impliqués dans le parcours de soins, a I'exemple de celui existant

dans les Hauts-de-France.

Une circulaire parue en 2005 sur la prise en charge des personnes sourdes (43)
prévoit une coordination des soins entre le médecin traitant et le médecin de ces
unités (cf. fiche technique en annexe 3). Malgré cela, plusieurs théses sur le sujet
(44,45,46) indiquent que cette double prise en charge est souvent faite sur des
circuits paralleles sans concertation entre les différents acteurs du parcours de soin,
la majorité des médecins traitants n’étant méme pas au courant de I'existence de

telles unités.

Il nous a paru donc intéressant de demander I'avis des médecins généralistes sur
les difficultés qu’ils pouvaient eux-mémes ressentir et leurs besoins éventuels, par
exemple en matiere d’aide a la communication. Connaitre leur perception d’une
structure spécialisée et identifier leurs besoins pourraient permettre de ne pas

reproduire les écueils des unités existantes.
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3. Matériels et méthodes

e Objectifs de I’étude
L’objectif de cette enquéte était double.

Il était dans un premier temps, d’apprécier, a travers le regard des médecins
généralistes, la relation qui existe entre ces derniers et leurs patients sourds avec
tous les enjeux de communication qui se jouent dans les situations de troubles

auditifs ; et de rendre compte des difficultés rencontrées.

Il était ensuite d’évaluer si la création d’un dispositif de santé spécifique aux patients
sourds, notamment avec un acces en langue des signes, pouvait leur apporter un
bénéfice dans leur pratique, selon quelles modalités et comment créer le lien entre

ce dispositif et les médecins.

e Choix de la méthode

Au vu de ces objectifs, le choix de la méthode qualitative s’est imposé pour recueillir
au mieux le ressenti de chaque médecin et d’étre le plus exhaustif possible dans la
description de la relation, des difficultés ainsi que des représentations d’'un éventuel

dispositif spécifique.

La méthode initialement retenue était celle des entretiens collectifs (ou focus group)
car chague médecin ayant peu de patients sourds, cela permettait de croiser les
expériences et I'émulation du groupe permettait I'éventuelle émergence d’idées

nouvelles quant a la création d’un dispositif de santé spécifique.

Cependant, devant les difficultés de recrutement et donc I'étalement temporel de
celui-ci ainsi que [I'éparpillement géographique des médecins recrutés, les
contraintes organisationnelles ne permettaient pas toujours de faire des entretiens
collectifs. Afin de ne pas se priver pour autant de la richesse de cette méthode
lorsqu'il était possible de la réaliser, il a été décidé d’opter pour une méthode mixte

avec des entretiens individuels et collectifs selon les possibilités.
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e Recrutement

Etait éligible au recrutement tout médecin généraliste installé en Normandie, en

exercice libéral ou salarié, suivant ou ayant suivi au moins un patient sourd.

On définit par patient sourd, tout patient présentant un déficit auditif, quels que
soient son age, le niveau de déficit ou l'origine de ce déficit ; a I'exception des

patients presbyacousiques.

Ces derniers ont été exclus des criteres de définition car bien que la presbyacousie
soit une des causes les plus fréquentes de surdité et engendre des problemes
communicationnels similaires, la genése de la surdité étant tardive, les enjeux en
matiére d’accés aux soins et les problématiques identitaires sont différents des
autres types de surdité. De plus, la proportion de patients presbyacousiques étant
plus importante, les problématiques abordées risquaient d’étre centrées sur les

leurs, en occultant les autres profils de patients.
Le recrutement s’est effectué par :

- le réseau personnel,

- des associations de Sourds,

- l'annuaire du RSVA, réseau normand qui, parmi ses missions, recense
notamment I'accessibilité des cabinets des professionnels libéraux (47). Les
cabinets présentant une possibilité de prendre rendez-vous par mail ou SMS

ont été contacteés.

Les médecins concernés ont ensuite été contactés par téléphone, par mail ou en

personne, et en cas d’accord pour participer, une date d’entretien était fixée.

I a également été diffusé une information par TURML (Union Régionale des

Médecins Libéraux) mais aucun contact n’a été recueilli par cette voie.

e Guide d’entretien

Le guide a été réalisé selon les objectifs décrits précédemment, en 2 parties. La
premiéere partie portait sur la relation médecin-patient et les difficultés qui pouvaient
étre rencontrées ; la seconde concernait leur regard sur la création d’'un dispositif de

santé spécifique aux patients sourds.
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Il a été ensuite adapté au fur et a mesure des entretiens et des idées qui
émergeaient. La version présentée en annexe 4 est la version initiale de ce guide,
écrite pour les entretiens collectifs mais qui a été adaptée lors des entretiens

individuels.

e Recueil et analyse des données

Il a été réalisé 14 entretiens semi-dirigés entre juillet 2017 et février 2018, 11
individuels et 3 collectifs (composés chacun de 3 participants). lls ont tous été
réalisés au cabinet du médecin interrogé pour les entretiens individuels et au cabinet
de un ou plusieurs participants pour les entretiens collectifs. lls ont duré entre 10 et
30 minutes pour les entretiens individuels; entre 22 et 34 minutes pour les

entretiens collectifs.

Afin de limiter une éventuelle influence de l'investigateur, le contexte de la recherche
ne leur avait été présenté que partiellement, précisant seulement que cela

concernait la prise en charge des patients sourds.

Concernant les entretiens collectifs, l'investigateur tenait le réle d’animateur lors des
entretiens collectifs. Un observateur était présent pour les deux premiers. Le
troisiéme s’est déroulé seulement en présence de l'investigateur, aucun observateur

n’était présent en raison de probléme de distance et de disponibilité.

Au vu du recueil de données, une demande a été faite auprés de la Commission
Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL) via le Correspondant Informatique
et Libertés (CIL) de I'Université. Une inscription au registre du CIL a été réalisée

suite a cette demande.

Les entretiens ont été enregistrés apres accord oral de chacun des participants puis

retranscrits manuellement.

Le codage (ou analyse thématique) a été fait manuellement par I'auteur. Une
triangulation des données a été réalisée sur les 5 premiers entretiens puis arrétée

devant la concordance globale des résultats.
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4. Reésultats

4.1. Caractéristiques de I’échantillon

4.1.1. Caractéristiques des médecins interrogés
e Répartition par age et par genre

L’échantillon est constitué de 10 hommes et 10 femmes, avec une moyenne d’age
de 47.9 ans (30-68 ans).

e Répartition géographique

Les médecins interrogés ont été recrutés sur les 5 départements normands :
o Seine-Maritime (76) : 9 médecins interrogés
o Eure (27) : 4 médecins interrogés
o Calvados (14) : 5 médecins interrogés
o Manche (50) : 1 médecin interrogé

o Orne (61) : 0 médecin interrogé
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Figure 5 - Répartition géographique des médecins interrogés
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e Type et durée d’exercice

A I'exception des 2 médecins ayant une activité salariée au sein d’une institution, les
médecins interrogés exercent tous une activité libérale, majoritairement en zone
urbaine (8 médecins) et semi-rural (6 médecins) ; la majorité d’entre eux exercent en

cabinet de groupe ou maison de santé, seuls 2 médecins ont un cabinet seul.

La durée d’exercice, au sein du type d’exercice actuel, est en moyenne de 14.3 ans
(2-36 ans). Il est a noter que cette durée est parfois différente de la durée d’exercice
globale car plusieurs médecins ont exercé une autre activité avant de s’installer,

essentiellement des remplacements, ou était installé dans une autre activité.

e Pratique de la langue des signes

La plupart des médecins ne pratiquent pas du tout la langue des signes ou quelques
signes de base. Certains ont appris quelques signes avec leurs patients, ou dans le

cas d’'un médecin, au cours de son parcours personnel.

« alors moi je ne signe pas je ne sais pas signer » (M12)
« je ne pratique pas [...] méme si je peux leur dire bonjour » (M2)
« j’ai appris des mots avec eux » (M13)

« je les connais depuis longtemps j'ai essayé de commencer un petit peu a
communiquer par les signes » (M1)

Un des médecins a suivi, au cours de ses études, une formation de LSF a
I'université pendant 6 mois, a raison de 2 heures par semaine, formation arrétée car
difficile ; il n’est cependant pas amené a mobiliser ces connaissances, n’ayant aucun

patient pratiquant la langue des signes.

e Organisation du cabinet
Tous les médecins interrogés ont a disposition un secrétariat, en présentiel, a
distance ou les deux combinés.
La prise de rendez-vous pour les patients sourds se fait majoritairement par
'entourage ou par le patient lui-méme qui se déplace, parfois par des tiers
professionnels (association, éducateur). Elle se fait également souvent par fax, plus

rarement par mail ou sms, voire directement sur internet.

52



Figure 6 - Tableau récapitulatif des caractéristiques des médecins interrogés

M1
M2
M3
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M11
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M13
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Tranche
d’age
(ans)
60-69
60-69
40-49
40-49
50-59
40-49
30-39
50-59
40-49
30-39
40-49
40-49
50-59
60-69
30-39
40-49
40-49
60-69
50-59

30-39

Type
d’exercice
Rural
Urbain
Urbain
Urbain
Urbain
Urbain
Urbain
Semi-rural
Semi-rural
Semi-rural
Institution
Institution
Semi-rural
Semi-rural
Rural
Rural
Rural
Urbain
Semi-rural

Urbain

Durée

d’exercice

actuel (ans)

20-29
20-29
5-9
5-9
20-29
5-9
<5
20-29
5-9
10-19
5-9
<5
20-29
20-29
<5
5-9
10-19
30-39
20-29

<5
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Nombre de
patients

sourds
1-5
5-10

1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5
1-5

15-20

15-20
1-5
1-5

10-20

(patientéle

commune)
10-15
1-5

1-5

Patients
pratiquant la
LSF

Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Oui
Non
Oui
Oui
Oui
Oui
Non
Non
Non
Oui
Oui
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4.1.2. Caractéristiques des patients suivis : une typologie variée

La plus grande partie des médecins suivent moins de cing patients sourds dans leur
patientéle. Les médecins M11 et M12 suivent ou ont suivi plus de patients car
exercent en institution spécialisée, et les médecins M15, M16, et M17, qui partagent
une patientele commune, en suivent donc davantage, ils précisent cependant, que
sur les dix a vingt patients concernés, seuls deux ou trois sont sourds profonds.

En dehors de quelques patients perdus de vue, ils les suivent en général de maniere
proportionnelle a leur temps d’exercice, les médecins les plus « expérimentés » les
suivant depuis longtemps et ceux plus récemment installés, depuis moins

longtemps.

Comme nous allons le voir, la typologie des patients suivis est tres hétérogene d’un

praticien a I'autre, et ce, sur de nombreux critéres.

e Age et structure familiale
Toutes les catégories d’age sont représentées. Les adultes peuvent étre seuls ou en
couple, avec une personne sourde ou une personne entendante ; les enfants sourds
sont issus de parents sourds ou de parents entendants, et enfin peut se présenter le

cas de parents sourds avec leurs enfants entendants.

e Niveau scolaire et professionnel
Le niveau scolaire et professionnel est, de méme, tres variable : certains patients ne
savent pas lire ou écrire, sont suivis en institution ou en foyer, et arrivent parfois a
travailler en établissements d’insertion tels que les ESAT ; a l'inverse, d’autres sont
estimés a un bon niveau, qualifiés « d’adaptés », patients qui ont généralement un

emploi.

e Pratique de lalangue des signes
Les trois quarts des médecins ont tout ou partie de leur patientéle qui pratique la
langue des signes. Deux d’entre eux remarquent que le niveau de langue des signes
n’est pas le méme pour tous les sourds. Parmi les patients qui ne pratiquent pas la

langue des signes, cela est parfois di a un refus de leur part.
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e Appareillage
Au sein de leur patientele, les médecins ont des patients appareillés et d’autres non,
quel que soit leur age. Cing d’entre eux suivent des patients « implantés », c’est-a-
dire ayant des implants cochléaires, enfants comme adultes, et aucun d’entre eux ne

pratiquent la LSF.

e Situation médicale
Sur le plan médical, les étiologies des surdités, lorsqu’elles sont précisées,
regroupent principalement des surdités congénitales : elles peuvent étre d’origine
infectieuse (rubéole), génétique isolée ou syndromique (notamment syndromes
d’'Usher, de Waardenburg et d’Alport). Sont également citées des origines

traumatiques et/ou professionnelles, ainsi que des cholestéatomes.

Dans le cas du suivi médical, plusieurs cas se sont présentes :

- Suivi classique, sans pathologies particulieres

- Suivi de grossesse ou de pathologies habituelles : hypertension artérielle,
diabete, asthme

- Suivi médicaux lourds en rapport a des pathologies non liées a la surdité (par
exemple, une greffe rénale ou un suivi psychiatrique paralléle)

- Suivi de pathologies liées a un syndrome génétique : insuffisance rénale dans
le cas du syndrome d’Alport, rétinite pigmentaire dans le syndrome d’Usher,

mais aussi troubles cardiologiques, neurologiques ou retard mental.
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4.2. Premiére partie : la relation médecin-patient

4.2.1. Représentations de la surdité et du patient sourd
e Définition du patient sourd

Lorsqu’il leur est demandé de définir leur patientéle sourde, certains médecins
interrogés pensent dans un premier temps aux patients agés et/ou redemande des
précisions sur ce que sous-entend le mot « sourd ». Les dénominations utilisées
sont nombreuses : « sourds », «sourds et muets », «sourd profond », «vrai
sourd », «devenu sourd» «malentendant», « malentendant et muet »,
« déficience auditive », «troubles auditifs », se reprenant méme parfois en
corrigeant le terme utilisé « malentendant pas sourd », « sourd pas malentendant ».
« non, ¢a c’est les surdités de I'enfance, apreés effectivement des patients devenus
sourds mais ils sont pas sourds c’est-a-dire en fait ils ont des troubles auditifs » (M19)

« c’est pas des sourds les deux autres, c’est des malentendants qui sont, soit
appareillés, soit qui ont des troubles du langage mais qui arrivent a échanger » (M20)

Cette variété de représentations illustre bien la question difficile de la définition de la
surdité, celle-ci étant souvent restreinte a la seule surdité profonde ou au patient qui

n’arrive pas a communiquer.

Toutefois, quel que soit le terme choisi, la surdité a comme caractéristique de ne pas
se voir. Cette notion de handicap invisible, a été mentionnée par quelques
médecins.
« c’est vrai que la surdité, c’est pas le truc qui va tout de suite dans la consult’, enfin
c’est peut-étre presque le truc qu’on aurait tendance a oublier » (M16)

« je pense qu’il faut avoir [de I'] intérét a leur égard parce que sinon c’est des gens
invisibles » (M18)

La question de la prévalence plutét faible de la surdité pose probléme a une partie
des médecins pour pouvoir discuter de leur prise en charge, du fait d'un manque de

représentativité de leur patientéle,

« la sur 2 patients c’est pas trés intéressant » (M1)
« sur les quatre que j’ai, donc la c’est peut-étre un peu restreint » (M10)

« ¢a reste pour nous des cas assez isolés quand méme, donc c’est pas notre
quotidien » (M16)
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Pour un médecin, cette prévalence aura méme tendance a diminuer grace aux
vaccinations et aux progrés de la médecine, qui limiteront les surdités d’origine

infectieuse, congénitale ou néonatale, comme la rubéole ou la méningite.

e Représentations sociales

Dans leurs relations avec les autres, les patients sourds sont souvent vus comme
« capables » et ayant «[I’habitude de se débrouiller », mettant en place des
mécanismes de compensation pour surmonter I'obstacle de la communication.
« ils ont I'habitude de se débrouiller, que ce soit dans la famille ou a I'extérieur »
(M14)

« ils ont I'habitude d’étre obligés de s’adapter, donc globalement ils n‘ont pas
tellement de plaintes, et il est assez débrouillard » (M19)

Un médecin remarque une différence générationnelle dans ces meécanismes de
compensation, du fait d’'un accés a des ressources différentes.
« on a affaire a deux populations, deux générations différentes, les anciens qui de
toute facon ont toujours did se débrouiller et qui du coup sont trés entourage-
dépendants [...] et les plus jeunes [...] qui eux, ont d’autres ressources, et pour

lesquels soit on les voit moins parce qu’ils sont intégrés dans un autre parcours de
soin soit qui n’ont pas de difficultés exprimées » (M20)

Ainsi, chez les patients plus agés, ou ayant une surdité ancienne, cela peut étre a
I'origine d’'une attitude de « résignation » au handicap voire un repli, une prostration,
ou un refus des aides proposées.

« je pense que c’est des gens qui manifestement vivent toujours un peu en repli, et je

dirais pas en autarcie mais complétement autonomes, c’est pas des gens
généralement tres demandeurs, ils ont I’habitude » (M8)

« quand on leur propose des solutions, parce que je leur en ai proposé, ils en veulent
pas, parce qu’ils estiment qu’ils se sont débrouillés toute leur vie » (M20)

Dans le cas de surdité plus récente chez les adultes, ce refus d’aides, parfois aussi
observé, semble plutdt en rapport avec le refus d’acceptation de sa survenue, allant
méme parfois jusqu’a la dissimuler.
« des patients qui te répondent pas quand tu poses une question mais qui te disent
pas que c’est parce qu’ils n’ont pas entendu » (M16)

« parce que ¢a se voit pas, parce que le patient, comme il compense et qu’il veut
rester intégré socialement, il va pas nous le dire spontanément » (M17)
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Enfin, les patients sourds sont quelque fois associés — de maniére justifiée ou non —

a des troubles de I'adaptation ou un déficit intellectuel.

« elles sont un peu, je pense, limitées intellectuellement » (M?7)

« quand ils ont des facultés intellectuelles pour s’exprimer et exposer leur doléances,
ils peuvent étre accompagnés d’un mot de I'éducateur » (M18)

« elle a des problémes d’adaptation mais qui sont pas que liés a ses oreilles » (M19)

Parfois aussi, des troubles psychologiques ou psychiatriques sont attribués au
manque de communication qu’ils éprouvent ou a la perception de leur différence.
« l'autre versant c’est la prise en charge psy parce que quand on a une langue mais
qui est pas forcément commune, la différence n’est pas toujours trés bien vue (M2)

« des psychoses, des troubles du comportement, parce que c’est pas toujours facile a
vivre donc a cause de la coupure, les relations avec les parents, avec I'environnement,
la prise en charge de leur surdité » (M18)

e Représentations de la LSF et intérét d’une formation

Tout comme pour les sourds, la langue des signes est dénommeée de nombreuses
facons différentes : « langues des signes / LSF / signer », « langage des signes / les
signes », « langage des sourds », « langue des gestes / les gestes / gestuer » ; et
comme il 'a déja été dit, elle n’est quasiment pas pratiquée par les médecins
interrogés mais nombre d’autres eux ont exprimé I'envie de I'apprendre et l'intérét

d’avoir des bases.

« apprendre des petits bouts de langue des signes, c’est pas completement inutile, se
mettre a la portée ; il y a des patients je pense que ¢a a un intérét pour eux, pour
n’importe quel patient » (M13)
Le principal frein a cet apprentissage est le fait que cela demande un investissement
important, particulierement en temps, alors que les ressources peuvent étre

disponibles pour faire I'intermédiaire.

« je m’étais posée la question, justement avec elle, d’apprendre la langue des signes
mais la pour le coup, c’est quand méme assez lourd, j’ai pas trop le temps » (M3)

« dans la quantité d’informations et de mises a jour que je fais, je sais pas comment
je pourrais le faire en plus [...] ¢a sera peut-étre dans les années a venir» (M12)

« je m’étais dit faudrait que je me mette au langage des signes mais j’ai jamais eu le
temps, c’est vrai qu’avec l'activité libérale, on n’a pas beaucoup de temps [...] c’est
beaucoup d’investissement donc tant qu’on a des interprétes ou des éducateurs, on
se dit on n’a pas besoin de se former » (M18)
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Le nombre faible de patient et le manque de «rentabilité », est un frein
supplémentaire pour plusieurs médecins.

« dans mon cas particulier je n’aurais pas franchement la motivation de I'apprendre
parce que y’a pas de débouchés suffisants » (M8)

Certains se posent la question de lintégrer pendant les études, ou alors en

formation continue, ainsi que la possibilité d’étre indemnisé ou financé pour le faire.

En cas d’apprentissage, un médecin s’interroge sur la possibilité ou non de faire
savoir a la patientéle que cette langue était maitrisée ; une autre s’interroge sur le

fait de la connaitre dans le but de pouvoir y initier le patient qui ne I'aurait pas appris.

Alors qu’une poignée de médecins déplore le manque de formation et d’informations
concernant le handicap, pour une partie dentre eux, une formation ou
sensibilisation a la surdité ou au handicap en général, ne présente que peu d’intérét
dans leur pratique, a l'instar de I'apprentissage de la LSF, n’ayant qu'un nombre
faible voire nul de patients concernés et/ou la communication étant déja
satisfaisante. De méme, d’autres formations leur paraissent plus pertinentes. Le fait
de ne pas avoir d’entourage sourd dans la vie privée était également un argument
exprimé.

« le handicap on est trés mal formé, trés mal orienté, trés mal indiqué » (M14)

« ¢a me parait pas assez fréquent et je ne rencontre pas assez de difficultés, ou je les

ignore c’est possible, pour me dire j’ai besoin d’aller me former la-dessus » (M10)

« une formation particuliére pour les sourds-muets, je trouve pas ¢a nécessaire parce
que finalement, au bout de 2-3 consultations, tu cernes la personne » (M7)

« je dirais que ¢a serait beaucoup plus utile dans d’autres handicaps que dans celui-
la[...]ily a beaucoup plus d’aspects a aborder on va dire que sourd malentendants »
(M8)

lls s’accordent malgré tout sur le fait que cela doit surtout se faire selon les envies et

affinités de chacun.
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o Paralléle avec d’autres catégories de population

En raison des difficultés de communications similaires qui peuvent étre rencontrées
et un apprentissage similaire, les patients sourds et la langue des signes sont

souvent mis en comparaison respectivement avec les patients étrangers ou

immigrés, et les langues étrangéres. De méme, un médecin parle dans les deux cas

de différence culturelle, a I'origine de potentielles erreurs d’interprétation.

« c’est un peu limité, comme avec une langue étrangére [...] en fait on a aussi
beaucoup de réfugiés ici, donc c’est pareil ils ont une autre sorte de surdité » (M19)

« ils font peu de signes avec moi, beaucoup moins que quand ils parlent entre eux, ils
vont moins vite, aussi un peu comme un étranger ralentirait son débit pour mieux
comprendre, prononcerait un petit peu mieux, mangerait un peu moins ses mots et
cetera [...] c’est comme une langue étrangére, méme si on apprend rien, quand on
pratique, on finit par comprendre » (M13)

« je pense que ¢a s’apprend a I’école comme on apprend I'anglais » (M9)

La surdité est également fréquemment mise en lien avec la cécité, les paralleles
étant multiples, que cela soit sur leur prévalence jugée également faible, leur

parcours de soins spécifique ou leur éventuel attitude de dépendance a des tiers.

« si je fais un paralléle avec les malvoyants, finalement on se rend compte qu’on a
trées peu de malvoyants dans notre patientéle |[...] alors est-ce que ces gens ne sont
pas exclus du fait de leur handicap ou est-ce que finalement ils se concentrent sur des
centres ou sur des médecins spécialisés » (M17)

"“il y a, par rapport aux gens handicapés qui ont souvent été aussi tres assistés,
quelques fois aussi une frustration qu’on n’arrive pas a résoudre certains problémes,
parce qu’ils ont toujours été habitués a étre comment dire assistés, a étre aidés, on a
toujours fait beaucoup de choses pour eux, je pense en particulier a la fille P. qui est
malvoyante » (M8)

Par des difficultés de communication similaires, les patients sourds sont aussi

comparés aux patients ayant des problémes d’élocution ; et un médecin a partage,

dans le méme esprit, I'expérience qu’elle avait avec une patiente aphasique.

« comme avec tout-a-chacun, c’est-a-dire que quelqu’un qui a du mal a parler ou a du
mal a s’exprimer, on va avoir du mal a comprendre aussi » (M12)
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Ces comparaisons fonctionnent majoritairement par analogie, mais d’autres
médecins mettent les patients sourds en opposition avec ces populations,
notamment sur le fait que I'adaptation a la surdité est plus facile que dans d’autres
cas, pour le patient comme pour le praticien.
« dans le parcours de soin, la difficulté technique c’est pas insurmontable la,
contrairement a d’autres handicapés » (M17)

« il est dans un fauteuil roulant, trachéotomisé, des gens comme ca [...] alors que
sourd malentendants, de temps en temps il y a des choses que je comprends pas, elle
souvent elle comprend pas mais on sait s’adapter, on s’adapte plus facilement » (M8)

Au final, quelles que soient leurs spécificités — linguistique, culturelle ou sociale —,
les praticiens ont le sentiment de s’adapter a la surdité, comme il s’adapterait a
n’importe quel handicap, voire a n’importe quel patient.
« j’ai 'impression que c’est un handicap comme un autre finalement, on s’adapte a
tous les autres handicaps, donc finalement on s’adapte a celui-la » (M10)

« on a I’habitude de s’adapter a tout un tas de catégories de populations, on peut se
rendre compte que chacun est un cas particulier » (M8)

4.2.2. Une relation qui se construit

Comme nous venons de lintroduire, I'adaptation joue un réle important dans la
relation entre le médecin et le patient. Avec de I'habitude et de I'expérience, elle
permet de rendre la communication plus efficiente, conduisant ainsi les deux parties

a construire un lien de confiance.

e ROle de I'adaptation

Quels que soient les moyens de communication utilisés, une grande part des
médecins s’accordent donc a dire que l'adaptation est primordiale dans le bon
déroulé de la consultation : de la part du médecin pour étre attentif aux conditions de
consultation et de communication qui facilitent 'échange, mais aussi de la part du
patient, qui le fait par habitude ; c’est une adaptation mutuelle.
« si I'entretien est adapté [...] on ne rencontre pas trop d’obstacles, ils peuvent venir
seuls en fait » (M16)

« ils sont plus concentrés que la moyenne des patients, c’est ¢a en fait surtout, ils ont
I’habitude, du coup c’est presque transparent pour nous » (M19)

« j’ai 'impression qu’il y a une adaptation des deux cétés du coup, et pour moi ¢ca me
semble plutét étre naturel » (M10)
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Certains médecins interrogés considerent que cette adaptation est spontanée,
relevant du bon sens, et qu’elle doit se faire avec tous les patients, quelles que
soient leurs particularités. D’autres estiment qu’il s’agit d’'un effort, qui n’est pas
toujours fourni par les autres praticiens, que ce soit par choix ou par difficulté.
« un enfant on le voit différemment d’un adulte, une personne dgée on la voit
difféeremment d’un jeune, une femme différente d’'un homme et cetera, un ouvrier

pas comme un intellectuel [...] en médecine, je tiens compte de la généralité mais de
la particularité aussi » (M18)

« il faut savoir communiquer avec ses patients et quel que soit le patient, quel que
soit son probléeme, son handicap, il faut arriver @ communiquer et faut se débrouiller
pour le faire et il y a des professionnels qui, je sais, ne le font pas trop » (M13)

« des confréres qui prennent pas le temps ou qui ont pas la patience ou qui savent
pas faire » (M20)

¢ ROole de I’habitude et de I’expérience

La communication, parce gu’inhabituelle de prime abord, peut étre déstabilisante et
fastidieuse au début du suivi. Par manque d’expérience, cela peut engendrer des
erreurs de communication, comme d’essayer d’élever la voix ou de ne pas regarder
en face rendant impossible la lecture labiale.

« [il faut parler] bien en face de lui, parce que plusieurs fois, j’étais au bureau, lui il

était installé la (désigne la table d’examen) puis je lui posais une question et il avait
pas du tout capté en fait » (M17)

« je me rappelle toujours la premiére consultation ot j’ai fini la consultation sans
voix, ils avaient rien compris donc c’était une bonne legon » (M8)

Avec le temps, chacun prenant ses marques, I’habitude facilite la compréhension,
permettant le développement d’'un systéme propre au duo médecin-patient.
« je trouve que c’est déstabilisant au début mais quand on les connait bien, on trouve
des petits moyens » (M4)

« il y a un systeme qui a été mis en place, un peu de débrouillardise et j’ai remarqué
que les derniéres consultations j’écris plus rien on arrive a se comprendre » (M1)

« avec le temps, petit a petit, on s’est habitué a fonctionner avec eux, ¢a se fait
tranquillement a condition de parler trés lentement, de bien articuler, de
communiquer face a face » (M8)

« ¢a fait au moins 15 ans que je les soigne, on finit par avoir nos codes a nous en
fait » (M13)

« ¢a se fait au fur et a mesure, on peut pas tout comprendre des le départ, aprés au
fur et a mesure c¢a se passe bien » (M7)
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Cette habitude, acquise a deux, pouvait aussi se baser sur une expérience
antérieure et donc étre assimilée plus rapidement.
« j’avais, entre guillemets, déja I’habitude avec I'autre famille, finalement ¢a a moins
posé de problemes parce que je suis venue plus rapidement a I'écrit » (M6)
Enfin, I'habitude permet le bon déroulé de I'examen clinique, temps de la
consultation ou la communication peut étre plus difficile, mais cela a ses limites, dés
lors que I'on doit avoir recours a des examens moins traditionnels.
« ils anticipent je pense, ils anticipent beaucoup, on fait toujours de la méme facon je
pense plus ou moins » (M4)

« pour I'examen neuro c’est un peu plus compliqué » (M6)

e Une relation privilégiée de confiance

Malgré, ou grace a, ces modalités de communication particulieres, la quasi-totalité

des médecins font part d’un vrai lien de confiance, voire d’affection, entre eux et

leurs patients, certains percevant méme une reconnaissance, source de gratification.
« ce couple de patients je suis trés attaché a eux parce que je trouve que les sourds
c’est des gens trés attachants » (M1)

« j’ai une empathie avec eux c’est sdr, c’est des gens qui peuvent étre chaleureux, qui
expriment des choses, donc c’est toujours gratifiant » (M2)

« j’ai I'impression elle était contente de venir me voir parce que le contact se faisait
bien » (M3)

« il y a forcément plus de lien qui se crée, oui peut-étre quand méme les 2 gamins, j’ai
un lien, une relation un peu différente a eux qu’avec les autres » (M10)

« au fil du temps ils nous connaissaient donc ils n’hésitaient pas a venir nous voir
quand ¢a n’allait pas [...] aprés je trouve qu’ils sont trés reconnaissants quand on a
pris soin d’eux ou qu’on a pris en compte leurs difficultés [...] ils sont au niveau de
I'affect, c’est vrai qu’on s’attache vite parce qu’ils sont trés reconnaissants aussi »
(M11)

Dans cette relation, le patient peut méme apporter au praticien, par exemple en lui

apprenant des signes.

« elle fait plus de signes que son mari, limite j’en suis plutét content parce que moi ¢a
me permet d’apprendre » (M13)
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4.2.3. Communication : moyens et enjeux

Pour une majorité de médecins, malgré des difficultés exprimées, la communication
se passe globalement bien et est satisfaisante : « on arrive a se faire comprendre »,
«on se comprend quand méme » ; les difficultés étant surmontées, quand il y en a

besoin, par le recours a I'écrit ou a un tiers.

Pour quelques autres, des difficultés plus importantes sont ressenties, pour le
médecin comme pour le patient, amenant a des situations d'incompréhension

mutuelle, introduisant la notion d’handicap partage.

Lorsque la relation est duelle, sans intervention d'un tiers, le mode de

communication privilégié par les médecins est 'oral, puis quand celui-ci n’est pas

possible I'écrit et enfin, si cela est nécessaire, I'utilisation des autres moyens,

notamment la communication gestuelle.

e Place de l'oralisation et de la lecture labiale

Le langage oral a une place prédominante dans les relations entre médecin et

patient, a la fois pour comprendre et se faire comprendre.

Dans un premier temps, le patient « oralise », plus ou moins avec succes, pour
s’exprimer puis lorsque le médecin répond, le message sera regu, la aussi avec plus
ou moins de succes, par l'intermédiaire des appareils ou des implants et/ou avec

I'appui de la lecture labiale.

« on arrive @ communiquer par le langage oral » (M1)

« ils parlent assez distinctement et on arrive a les comprendre » (M5)

« les miens ils oralisent tous, enfin non le couple pas trop, c’est plus, enfin, c’est tres

limité » (M4)
Cela nécessite toutefois souvent pour le patient un apprentissage particulier, une
rééducation, pour parler mais aussi pour la lecture labiale, outil essentiel a la
réception du message, qui, n’étant pas accessible a tout le monde, peut méme

devenir un critere dans le choix du médecin.

« elle a eu une rééducation, elle parle et elle comprend par les lévres » (M1)

« en fait [sa fille] a appris a articuler de maniére a ce qu’elle puisse lire sur ses
lévres » (M20)
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« c’est vrai que cette famille-lo au départ, ils m’ont dit qu’ils m’avaient choisi parce
qu’ils arrivaient bien a lire sur mes lévres, c’était le critére du monsieur, et la dame
elle lit bien aussi sur les lévres, et je pense que ¢a aide beaucoup » (M13)
Cet apprentissage, loin d’étre unilatéral, se fait tout autant par le médecin, qui doit
apprendre a adapter sa fagon de parler et d’articuler afin d’étre accessible. Cela
oblige parfois a répéter ou a reformuler.
« elle lit sur les lévres tout simplement donc en la regardant bien en articulant elle
comprenait » (M3)

« c’est vrai qu’il y en a certains, je pense a une dame, ot faut parler lentement, face
a face » (M17)

« s’il a plusieurs occupations, je suis obligée de répéter mais parce qu’il est obligé de
me regarder en fait, il est un peu resté sur la lecture labiale quand méme je pense »
(M20)

« on reformule et puis éventuellement on va écrire un mot pour étre bien str qu’ils
aient compris » (M13)
Généralement, les médecins sont plus a laise quand cette modalité de
communication est disponible, se retrouvant démunis ou « contraints » d’utiliser
d’autres moyens lorsqu’elle n’est pas compréhensible.
« il parle, il entend mal mais I'avantage c’est qu’il communique, tandis que madame
elle est pas appareillée, donc elle s’exprime que par onomatopées, enfin elle parle pas
et ¢a c’est plus compliqué parce que pour recevoir la réponse du coup, moi elle me
I’écrit parce que sinon » (M9)
Un des médecins a également cité la méthode du synthétiseur vocal, mais celle-ci
n’était pas tres efficace pour permettre une communication satisfaisante.
« il essaye de baragouiner quelque chose et si je ne comprends pas, c’est un appareil

électrique en fait qui sort soit des voyelles et des consonnes, [...] I'utilise assez peu
finalement car c’est pas plus compréhensible que son jargonnage » (M19)

e Représentations de I’'appareillage et de I'implant

L’utilisation de I'oral est fréquemment corrélée a la présence d’'un appareil ou d’'un
implant. Cela permet, aux yeux des médecins, une communication « normale », la
notion de surdité étant alors méme effacée.
« j’ai un patient qui est malentendant, qui est pas vraiment sourd, qui est appareillé
donc on arrive @ communiquer par le langage oral » (M1)

« implanté en fait il comprend tout » (M10)
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« il'y en a certains, c’est uniquement langue des signes et d’autres qui lisent sur les
levres et qui ont pas une surdité totale, qui entendent un petit peu, qui sont
appareillés ou non d’ailleurs, et qui arrivent a répondre du coup ou il y a une
communication » (M11)

« elle est appareillée, elle est pas complétement sourde, elle arrive aussi a trés bien
lire, elle arrive aussi a trés bien verbaliser et puis son appareil lui permet de de quand
méme capter pas mal de choses » (M13)

« il y a les surdités non séveres pour la plupart appareillables a mon avis la grande
majorité, et les surdités trées sévéres, maintenant il y a les implants [...] le sourd
profond a été opéré maintenant, il réentend en petit comité correctement » (M15)

Il est d’ailleurs intéressant de noter que I'un des médecins suivant des enfants
implantés, ne les a mentionnés qu’aprés I’entretien, ne parlant lors de celui-ci que de
ses patients s’exprimant en langue des signes. Peut-étre ne les considerent-ils pas

comme sourds ?

Enfin, plusieurs médecins s’interrogent sur I'éventualité que la langue des signes

« disparaissent » avec I'avancée de la technologie des implants cochléaires.

e Place de I’écrit

Le recours pouvait étre un moyen de reformuler par une autre voie de
communication pour s’assurer de la compréhension du message. Un médecin profite
méme de ce support pour enrichir le dossier.

« quand je veux m’assurer qu’ils ont bien compris, je confirme souvent par écrit,

parce qu’ils me disent souvent oui oui, mais je suis pas toujours convaincu qu’ils aient
bien compris donc je confirme par écrit » (M8)

« je scanne en fait, apreés, la consultation écrite dans le dossier » (M7)

Néanmoins, étant un procédé plus lent, c’est le plus souvent pour le médecin un
second choix lorsque d’autres options, en particulier I'oralisation n’est pas possible
ou satisfaisante, parfois également a l'initiative du patient.
« c’est pas toujours facile et puis si on n’arrive pas a se comprendre, en fait on prend
vite le papier » (M6)

« ils lisent aussi pas mal sur les lévres voila papier aussi, si on n’y arrive pas ou s’ils
viennent tout seuls » (M4)

« entre le moment avant l'implant, comme il entendait plus rien, et juste apres
Iimplant, ot il avait pas encore assimilé et réappris tous les bruits, la il y avait du
papier, de I’écrit » (M15)
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« certains lisent sur les lévres, entendent quand ils sont appareillés un petit peu, ils
lisent surtout sur les lévres et puis quand ils n’arrivent pas a exprimer, ils I’écrivent »
(M18)

« au tout début, ce que je faisais, c’est que j’écrivais une question, je lui faisais lire, il
me répondait par écrit alors c’était un petit peu fastidieux, un petit peu long ; et puis
la confiance venant, on se connait bien, on se regarde, il lit un petit peu sur mes
levres aussi voila donc finalement je suis assez content parce qu’on arrive a bien se
comprendre » (M1)

La langue des signes étant construite differemment, et le niveau d’éducation trés
disparate, les capacités d’écriture et de lecture différent fortement selon les patients.
Cette option de communication, plutét satisfaisante avec ceux qui ont une certaine
maitrise, peut s’avérer beaucoup plus difficile avec d’autres, obligeant a vérifier la
compréhension, voire étre complétement impossible.
"la syntaxe est pas du tout la méme que la langue francaise et donc la langue des
signes c’est des concepts, un peu comme des idéogrammes en chinois, on a des
concepts qu’on va associer les uns aux autres et faire un discours, et du coup leur

écriture est comme ¢a aussi, par bouts juxtaposés et il n y a pas forcément une vraie
syntaxe " (M13)

« une sourde-muette mais qui sait lire et écrire donc on communique avec une
ardoise et un feutre » (M20)

« non c’est clair, non a I’écrit il n y a pas de problemes » (M14)

« elle fait pas les phrases, moi j’ai tendance a faire les phrases, mais elle, elle fait pas
des phrases, alors je redis ce qu’elle m’écrit et elle me dit oui c’est ¢a » (M6)

« s’ils peuvent écrire parce que tous n’écrivent pas, tous n’ont pas le niveau scolaire »
(M18)

Une variante citée par un médecin consiste a montrer, sur une planche représentant
'alphabet, les différentes lettres du mot a faire comprendre ; cet outil est plutot utilisé
par les personnes sourdes avec déficit moteur associé ne leur permettant pas

d’écrire.

e Place de la communication gestuelle

La langue des signes est de temps en temps utilisée, soit a raison de quelques
signes directement avec le médecin, dans ce cas, elle appuie les autres modes de
communication, soit par un tiers, professionnel ou non, la LSF est alors le mode de

communication principal.
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Elle est parfois jugée comme le mode le plus efficace pour la communication,
notamment quand l'oralisation est insuffisante ; mais méme reconnu, ce mode de
communication parait compliqué si le médecin généraliste n’a pas lui-méme la
pratique de la LSF et requiert la présence d’une personne capable de faire le pont.
« méme s’ils sont un peu appareillés et qu’on peut communiquer par le langage oral,
c’est pas toujours suffisant, parfois il faut relayer aussi par la langue des signes |[...]

on a toujours eu quelqu’un qui signait, on a cette chance-la, comme ils sont accueillis
dans un centre spécifique qui est adapté » (M11)

« elles viennent avec l'interprete parce que sinon je comprends rien du tout » (M7)

Deux médecins mentionnent, sans y avoir recours, I'idée d’utiliser un logiciel ou site
de traduction, pour traduire en simultané ou s’appuyer sur des supports déja

construits.

En dehors, de la relation avec le médecin, les patients y ont éventuellement recours
entre eux pour communiquer et éventuellement se retranscrire ce qui a été compris.
Un médecin exprime malgré tout un doute quant a la nature de cette communication
« interne », si elle releve vraiment de la langue des signes ou davantage d’un

systeme personnel.

« entre eux, par contre, ils communiquent uniquement par la langue du geste » (M8)

« quand l'appareil est enlevé [...] on fait plus des gestes, mais en fait le pére quand
méme transmet quelque chose a son fils, par exemple si le fils n’a pas entendu
pendant I'examen , le pére est la, il surveille et il lui explique quelque chose, alors la
effectivement il utilise la langue des signes par contre, mais c’est une langue des
signes qui parait pas trés ... c'est plus un code [...] c'est vraiment lié a I’examen, sinon
ils communiquent normalement » (M19)

Mis a part la langue des signes a proprement parler, une grande part de médecins
s’appuie également sur des gestes, relevant plutét du mime, en particulier pendant
I’examen clinique, méme s’ils ne sont pas toujours a l'aise avec cette modalité.
« on se fait des signes bon qui sont ¢a doit pas étre réglementaire dans la langue des
signes, voila faut improviser un petit truc entre nous » (M4)

« ¢a m’est arrivé ponctuellement de communiquer avec des sourds non appareillés et
la c’est problématique quand on connait pas la langue des signes donc ¢a reste
vraiment la médecine vétérinaire entre guillemets parce que on est obligé de mimer
enfin bon c’est un peu limité » (M19)

« je suis obligé d’essayer de mimer certaines choses quand I'éducateur n’est pas la
donc c’est pas facile » (M2)
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lls sont aussi amenés a montrer les choses directement ou a utiliser des images, sur
I’écran d’ordinateur par exemple, ou encore des pictogrammes pour appuyer la
communication.
« I'écran tout simplement, je lui montrais le genou, genre la je pouvais avec les
écrans, les photos les choses comme ¢a » (M3)

« si j’ai du mal a communiquer avec eux on trouve des moyens vraiment l'internet on
I'a sous les yeux a I'écran donc c’est facile de montrer » (M13)

e Place de la communication non verbale

Par notamment le langage corporel, I'expressivité et le regard, la communication
non verbale est plus ou moins consciemment mise en jeu au cours de la consultation
pour compenser et enrichir une communication parfois limitée. S’y ajoutent les
eléments apportés par I'examen clinique et la perception du praticien.
« sur l'interrogatoire on est quand méme trés limité et finalement c’est surtout
I’examen clinique et puis le ressenti dans le quotidien » (M3)

« je suis obligé d’interpréter ce qu’ils ne me disent pas mais ce que je comprends, et a
travers la mimique la gestuelle [...] tout ce qui passe a travers le langage corporel,
moi j'examine beaucoup les gens en les regardant, ca me parait tres important »
(M2)

« je regarde moins mon écran, je les regarde plus dans les yeux, je suis peut-étre plus
gestuel » (M10)

e Une communication multimodale

Toutes les méthodes précédemment citées, bien que différenciées dans leur
présentation, sont souvent utilisées de maniere concomitante, ou en alternance pour
reformuler, plusieurs exemples en ont déja été donnés, notamment comme c’est le
cas pour I'écrit. Par la multiplication des moyens utilisés, on multiplie aussi les
chances que le message soit compris.
« le monsieur verbalise bien et il lit trés bien sur les levres, la dame elle verbalise trés
mal mais bon moi j’ai fini quand méme par la comprendre, et puis je communique un

peu avec la langue des signes ou j’écris ou je fais des gestes qui nont pas de rapport
avec la langue des signes mais ils finissent par piger » (M13)

« soit avec quelqu’un de la famille qui accompagne souvent qui cause le langage des
signes, soit elles écrivent sur un papier, elles parlent un petit peu, c’est un peu difficile
a comprendre mais avec le temps, on comprend un petit peu » (M14)
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e Impasses communicationnelles

Il arrive qu’aucune de ces options, méme conjuguées, ne soit suffisante pour
autoriser une communication minimale, praticiens et médecins se retrouvent alors
dans une impasse, dans une incompréhension mutuelle.
« c’est pas compréhensible du tout, elles font des gestes alors on comprend que c’est
localisé la ou la, mais apres le reste, depuis combien de temps, elles savent pas dire,

elles savent pas écrire non plus, c’est trop compliqué [...] elles sont allées du coup aux
urgences a cOté parce qu’elles avaient pas compris puis moi non plus » (M7)

« le pire qu’il puisse nous arriver, c’est le sourd et muet qui n’écrit pas, alors la, parce
que I'écriture reste encore quelque chose de facile, alors sans I’écriture... » (M9)

« j'en ai un autre, alors la c’est trés compliqué parce que il ne sait ni lire ni écrire, il a
jamais voulu développer le langage des signes ou autre, et lui il venait avec sa femme
en fait avec qui il avait développé ses propres moyens de communication et
d’échange, sauf qu’il est séparé d’elle » (M20)

e Réception et transmission d’informations : les difficultés du médecin

L’enjeu de la communication est a la fois de pouvoir recevoir de I'information et d’en

donner. En cas de difficultés, cela impacte donc I’échange dans les deux sens.

La réception de l'information, principalement pendant le temps de l'interrogatoire,
peut étre tronquée car la communication en place n’autorise pas toujours a pouvoir
poser des questions fines et oblige a aborder les problemes de facon superficielle.
« des fois on bloque un peu, il y a certaines questions un peu fines qui sont un peu
plus difficiles (M1)

« difficultés oui, parce qu’on a du mal a faire préciser les types de douleur, enfin sur
I'interrogatoire, on est quand méme trés limité » (M3)

« quand on lui demande ca va, il fait oui ¢a va, on creuse pas » (M17)

« on reste vraiment a la surface des choses » (M19)

Cela incite a rester dans le cceur de la problématique médicale sans pouvoir avoir
une approche plus globale, les praticiens déplorent ainsi le manque de discussion et
la méconnaissance de la vie des patients.

« ce patient-la, j'ai un petit peu du mal a savoir comment ¢a se passe dans son

entreprise [...] je me rends compte en vous en parlant qu'il y a plein de choses que je
ne sais pas finalement, sur sa vie professionnelle, sa vie familiale » (M1)

« on n’a pas beaucoup de communication, juste une connexion basique en fait » (M5)
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« en fait, on n’a pas de conversation comme on peut avoir avec les autres patients
[...] c’est beaucoup plus court, on papote moins [...] par exemple la, je m’apercois que
le plus grand, je ne sais pas ce qu’il fait en ce moment, parce que j’ai jamais posé la
question » (M13)
Dans l'autre sens, dans la transmission des informations, particulierement lorsqu’il
s’agit de donner des conseils, il faut parfois recourir a des modes de

communications moins habituels, et surtout s’assurer que le message a été compris.

« parfois quand on veut donner des conseils détaillés moi je fais par écrit » (M5)

« quand il y a quelque chose d’un peu compliqué ou des conseils a donner ils viennent
pas tout seul en fait » (M6)

« j’avais I'impression qu’elle avait compris méme par écrit et cetera et finalement je
me suis apercue qu’elle avait pas pris les rendez-vous » (M7)

« je suis pas toujours convaincu qu’ils aient bien compris donc je confirme par écrit »
(M8)
Ces limitations de la communication portent surtout a conséquences lorsque le motif
de consultation concerne des problémes d’ordre psychologique, des situations
délicates ou des pathologies graves.
« apres pour connaitre 'arriére-plan, les difficultés psychologiques, tout ¢a, c’est pas
forcément évident non plus, parce que rentrer dans des choses qui sont subtiles ¢a va
étre compliqué, je prends un exemple, les relations sexuelles avec les copines [...] ou

une jeune femme sourde [...] qui a finalement un enfant, qui [ne sais pas qui] est le
pére, bon c’est une situation compliquée » (M2)

« imaginons qu’une des deux personnes ait un cancer, une pathologie lourde et
cetera la ¢a deviendrait [problématique] » (M9)

" quelqu’un qui a mal au ventre [...] vous palpez un ventre vous savez s’il est
douloureux, s'il y a une défense donc on a d’autres fagons d’interpréter ce que nous
disent les gens, mais en psychiatrie c’est difficile, il faut parler de I'enfance, de la
souffrance, de choses tres difficiles, qui sont plus de I'ordre du symbolique" (M18)

Quelgues médecins se posent la question de 'empathie et du respect du patient : si
les difficultés de compréhension et le manque de temps ne pourraient pas y étre un
frein.

« la barriére du langage rend plus compliqué quand méme le respect des gens, de

mon point de vue, c’est vrai que quand on est tres pressé, il y a cette tendance a dire,
bon on a compris, ils ont fait 3 gestes, ils ont dit 2 choses, on sait ce que c’est » (M2)

« elle a envie d’étre rassurée, ce qu’on n’arrive pas a faire, peut-étre que justement
on n’est pas assez dans 'empathie » (M3)
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Enfin, en dehors du temps de consultation, la prise de contact peut étre
problématique, le contact se faisant classiquement par téléphone. Les médecins ont
tendance alors a s’appuyer sur I'entourage ou sur les intervenants professionnels,
ou a trouver des petits moyens avec les patients.
«on adu mal a les contacter ces personnes-la, finalement si j’ai besoin de rappeler,
je vais appeler sa belle-fille, parce que finalement je sais pas trop comment la joindre,
j’ai pas envie de lui donner mon numeéro personnel [...] on pourrait aussi envoyer des
sms, c’est une autre facon de faire ou par une adresse mail ,aprés le probleme de

I'adresse mail c’est que il faut étre sir d’y aller de temps en temps, enfin j'aime pas
¢a particulierement donc il y a ¢a aussi, comment joindre le patient » (M3)

« ils habitent pas tres loin donc ¢a m’est arrivé aussi de mettre une fois dans la boite
aux lettres » (M8)

« globalement c’est surtout les résultats de prise de sang de la femme enceinte, elle
vient directement deux jours aprés » (M7)

4.2.4. Présence d’un tiers dans la relation

Lorsque les modalités de communication « directes » au sein de la relation médecin-
patient ne suffisent pas, ou parce que cela est plus confortable pour I'un ou pour

’autre, un tiers est souvent requis, qu'’il soit professionnel ou non, pour compenser.

Ce tiers n’est pas toujours physiqguement présent, mais peut apporter une aide par le
biais d’'une note écrite, ou lors d’'un temps hors consultation.
« la plupart du temps ils sont accompagnés quand ils ont des facultés intellectuelles

pour s’exprimer et exposer leur doléances ils peuvent étre accompagnés d’un mot de
I’éducateur » (M18)

« parce qu’en fait, quand elle vient avec un écrit, c’est toujours lui qui a écrit » (M8)

« j’ai eu un coup de fil de son employeur » (M3)

Pendant la consultation, sa présence impliqgue une dynamique différente, puisque les
interactions se jouent alors a trois, entre le médecin, le patient et 'accompagnant.
Cette relation triangulaire n’influence cependant pas la communication de la méme

facon selon que cet accompagnant soit professionnel ou de la famille.
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e Tiers non professionnel

Dans le cas ou le tiers accompagnant n’est pas professionnel, situation de loin la
plus fréquente, celui-ci est toujours un membre de la famille, entendant ou sourd.
Son réle premier est d’apporter une aide a la communication, soit par traduction,

soit par retranscription.

« parfois sa belle-fille nous traduisait en langue des signes » (M3)

« et puis parfois en communiquant quand on parle c’est la femme ou le conjoint qui
va reparler et ils entendent mieux le conjoint [...] ils sont habitués aux intonations et
aux voix du coup ils entendent mieux » (M15)

« la maman d’un, parfois, pour expliquer certaines choses qui seraient passées a
cété » (M18)

« il venait avec sa femme en fait avec qui il avait développé ses propres moyens de
communication et d’échange » (M20)

« au début c’est sa fille qui faisait un petit peu l'intermédiaire [...] parce qu’en fait elle
a appris a articuler de maniére a ce qu’elle puisse lire sur ses levres » (M20)
Cette amélioration de la communication et la présence d’une figure familiere lors de
la consultation permet a chacun de gagner en compréhension et de développer
davantage de confiance.

« je pense qu’elle a été plus en confiance et de fait, je pense que la compréhension
était meilleure ¢a c’est sir [...] la consultation était plus sereine [...] elle était moins
perdue quand méme parce qu’elle était accompagnée, parce que s’il y avait des
questions que je posais, qu’elle n’avait pas bien compris la nuance, sa belle-fille de
fait lui expliquait, et I'interrogatoire était plus précis forcément » (M3)

Dans le cas de l'accompagnement des enfants, plusieurs cas peuvent se

présenter :

- Enfants sourds de parents sourds : la communication repose alors souvent sur

les capacités des parents

« les enfants moi je les ai jamais vus seuls, malgré que I'ainé ait maintenant 24 ans, il
me fait plein de signes alors le probleme c’est que des fois je comprends pas, je suis
obligé de demander a la maman et donc elle me traduit un petit peu » (M13)

« j’ai un enfant qu’est malentendant mais il est appareillé et du coup quand il vient il
vient toujours avec sa mére qui est elle-méme malentendante mais qui
communique » (M20)
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- Enfants sourds de parents entendants: cette situation est rarement

problématique pour le médecin en ce qui concerne la communication.

« parce qu’ils sont accompagnés des parents, et qu’en général en plus les petites
pathologies de I’enfant on n’a pas vraiment besoin de finalement de trop discuter
avec l'enfant » (M16)

- Enfants entendants de parents sourds : soit tres petits, la consultation peut alors

étre problématique, soit plus grands, ils ont alors souvent la charge, quel que

soit leur age, de traduire pour leurs parents.

« leur fils, une petite dizaine d’années, il transmettait pas mal de choses » (M4)
« ils les accompagnaient [pour traduire], des enfants entre 10 et 15 ans » (M14)
« elle venait pas tellement pour elle, finalement c’était surtout pour ses enfants
qu’elle venait et c’est vrai que du coup, c’était enfin quand les enfants sont un peu
plus grands c’est plus facile [...] quand ils étaient plus petits c’est vrai que c’était un
peu plus compliqué » (M6)
Autre cas particulier, celui des couples de sourds se retranscrivant mutuellement
les informations, la multimodalité des moyens de communication est alors
amplement utilisée, s’appuyant sur la lecture labiale, I'écrit et la langue des signes.
Cette dynamique peut étre un probleme dans le passage des informations et
interroge sur la neutralité.

« moi je pense que c’est parce que c’est lui qui entend quand méme mieux et qui
parle donc je pense qu’il domine un peu le couple, c’est lui qui gére les consultations
presque, c’est vrai que quand je la vois elle et qu’il est la c’est lui qui gere la
consultation je lui parle, il traduit enfin il traduit si il veut et puis elle répond elle
s’exprime par gestes et puis lui me redit ce qu’elle a dit il fait I'interpréte [...] aprés
quand c’est dans le couple c’est pas évident y’a pas de neutralité la-dedans » (M9)

Toutefois, ce soutien mutuel qui peut étre apporté n’est pas forcément nécessaire
des lors que la communication est jugée suffisante.
« ils viennent toujours séparément je les ai jamais vus ensemble [...] je pense qu’il n’y

a pas de besoin qu’il y en ait un qui soutienne I'autre dans la communication et donc
chez moi ils ont pas besoin » (M13)

Pour les sourds ayant développé leur propre moyen de communication depuis
I'enfance, 'accompagnement est jugé indispensable par un médecin.

« 'entourage de toute facon on peut pas faire sans [...] ils ont compensé par leur
entourage toute leur vie » (M20)
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e Tiers professionnel

Les patients sont moins fréquemment accompagnés d’un tiers professionnel, qui
dans la plupart des cas est un interpréte ou un éducateur, parfois une infirmiere ; cas
plus rares, la traduction peut étre faite par un autre professionnel de santé disponible
lorsque les patients sont suivis en foyer, par exemple, kinésithérapeute ou

psychologue.

Au sien de linstitution spécialisée, un interpréte — ou au moins un professionnel
capable de traduire — est presque systématiquement sollicité. A I'inverse, en libéral,
c’est toujours a l'initiative du patient que la présence de l'interpréte est requise, au
moins initialement, souvent pour une demande plus délicate a exprimer. Cela
devient parfois une nécessité pour le médecin par la suite.

« quand il y a une consultation un peu plus compliquée, ils viennent souvent avec un

interprete, c’est ¢a, quand ils pressentent qu’ils ont des problémes d’ordre enfin plus
compliqués, des problémes psychologiques » (M5)

« elle est venue une fois avec une interprete parce qu’elle avait des douleurs qu’elle
avait du mal a décrire » (M6)

« elles sont venues au départ avec l'interprete, apreés elles ont essayé de venir une ou
deux fois toutes seules, non jai dit que c’était pas possible parce que c’était
[compliqué] » (M7)

La participation d’un interpréte modifie radicalement la communication dans la
consultation, le nombre d’informations regues de chaque c6té étant sensiblement
augmenté, du fait de la traduction exhaustive. Les médecins ayant pu expérimenter
ce type de consultation exprime d’ailleurs bien cette différence.
« I'examen c’est un moment important o, si on a peu d’échange oral, qui prend de la
place voila donc c’est pour ¢a que c’est hyper important d’avoir un traducteur en

langage des signes [...] il y a évidemment un gouffre entre la consultation avec, et la
consultation sans traducteur ou éducateur qui pratique la [langue des signes] » (M2)

« il y a eu plus de choses qui étaient dites oui avec interpréte » (M6)

« a partir du moment donné ou il y a linterprete, il n’y a aucune difficulté [...]
Iinterprete va traduire mot a mot ce que je dis donc il y a un dialogue qui se fait via
interpréte de maniére totalement normale [..] c’est parfait parce que la, la
communication se fait tout a fait normalement et on arrive a parler de tout » (M12)
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Selon le professionnel présent pour traduire, le réle joué dans la consultation est
different. En effet, les interprétes étant soumis a une neutralité lors de leur
traduction, ils ne peuvent ajouter aucune information supplémentaire au discours du
patient, contrairement aux autres professionnels, et cela peut étre pergu comme un
manque par le praticien. A l'inverse, cela peut étre plus confortable, évitant a un
professionnel moins a I'aise d’assumer une double casquette, de sa fonction initiale

(infirmiere ou éducateur par exemple) et de la fonction de traduction.

« la différence c’est que c’est moins orienté, il n’y a pas l'aide en plus de la
connaissance de la personne, non je pense que I'éducateur qui gestue est un meilleur
medium que l'interpréte » (M18)

« on avait systématiquement une interpréte pour la consultation le fait est que
comme [l'infirmiere] signe souvent malheureusement non pas qu’elle signe pas bien
ou tout ¢a mais pour elle parce que du coup elle est a charge d’interprete et en méme
temps son réle d’infirmiére donc elle est sur deux réles et c’est pas facile pour elle »
(M11)

« l'interpréte peut traduire tous les mots notamment les mots médicaux, enfin c’est
relativement plus simple, l'infirmiere effectivement comme c’est pas son travail
d’interpréete elle va interpréter avec ses connaissances et il peut y avoir aussi des
mots techniques qui sont peut-étre plus difficiles a expliquer » (M12)

La présence d’'un interprete peut étre source de contraintes parfois déroutantes
pour le professionnel de santé non habitué, par son placement particulier dans la
consultation, le jeu de regard que cela impliqgue ou le temps de préparation parfois
nécessaire en amont.

« I'éducateur qui pratique le langage des signes lui dit bien je ne suis pas traducteur
d’ailleurs il ne s’assoit pas de la méme maniére parce que I'éducateur en langage des
signes s’assoit a coté alors que la traductrice elle a sa place la (montre la place a cété
de lui) dans I'axe » (M2)

« ils sont interprétes mais ils sont pas éducateurs ¢a fait un peu bizarre je veux dire ils
se mettent derriére vous ils veulent pas se mettre en face et ils gestuent pour dire ce
que je dis » (M18)

« il y a des consultations pour lesquelles on fait un point avec l'interprete avant pour
préparer la consultation sur des, par exemple, syndromes génétiques [...] et dans ce
cas-la effectivement on avait préparé la consultation juste avant avec l'interprete
pour bien qu’elle puisse interpréter parce que bien expliquer la maladie c’est parfois
un peu compliqué » (M12)

« je pense que quand je pose la question je dois me poser je dois regarder
l'interpréte, par contre la réponse je dois regarder la personne pour écouter je pense
j’écoute pas la personne qui parle en fait [...] en tout cas c’est ce que j'aimerais faire
si c’est pas ce que je fais » (M6)

76



La multiplication des intervenants, par la présence d’un interprete, voire parfois en
plus d’un éducateur, d’'une infirmiére ou d’'un membre de la famille, peut géner le
déroulement des échanges et de la consultation.

« un interpréte ¢a fait une personne supplémentaire lors de la consultation et c’est
pas toujours simple effectivement pendant 'examen mais on demande toujours si le
jeune veut bien que l'interpreéte soit la pour la consultation » (M12)

« ¢a fait beaucoup trop d’informations [...] je veux dire on multiplie un peu les
interventions et les renseignements qu’on a a donner, il y a des redites ¢a alourdit
toujours les consultations » (M18)

Malgré l'aide d’'un interprete, des difficultés peuvent subsister. La différence
culturelle des patients sourds, leur manque de connaissances médicales de base
ainsi que leur niveau variable en langue des signes ne permet pas toujours,
méme avec une traduction, une fluidité de la conversation.

« apres je pense que une des grosses difficultés c’est quand méme d’abord la
question de la sémiologie, c’est-a-dire les signes qu’ils présentent, parce que tout le
monde le dit avec un certain arriére-plan culturel qui fait qu’on s’exprime d’une
certaine maniere [...] donc 'expression des signes a donner au médecin, méme s’il y a
un traducteur je pense qu’il n’y a pas forcément, enfin voila c’est une des premiéres
difficultés » (M2)

« il y a des sourds qui signent plus ou moins bien, qui ont leur propre, j’allais dire leur
propre jargon parfois, et la linterpréte va me transmettre ce qu’elle a pu
comprendre » (M12)

Un médecin souligne l'importance de faire appel a des interpretes diplomés et
fiables, au risque de géner la prise en charge par une mauvaise traduction au lieu de
la faciliter.

«il y avait un patient sourd c’était compliqué [..] on avait I'impression qu’il
comprenait mais finalement l'interpréete qu’il avait fait venir, on s’est rendu compte
que c’était pas une bonne interpréte, c’est vrai qu’en médecine de ville, il faut étre sdr
de l'interprétariat [...] c’est la ou nous effectivement, on est sir de la personne avec
qui on travaille, de l'interprete qui est agréée, qui a le dipléme et qui permets
effectivement d’avancer » (M12)

Enfin, pour quelques médecins, la communication mise en place étant satisfaisante,

le recours a un interpréete n’était pas percu comme nécessaire.

« j’ai jamais eu besoin d’avoir un interpréte avec moi en consultation, avec eux j'ai
toujours réussi a communiquer avec eux » (M13)
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4.2.5. Conséquences sur la prise en charge

Ces spécificités communicationnelles sont-elles a I'origine de différences dans la
prise en charge des patients sourds par rapport a la population générale ? Lorsque
gue cette question est posée, les opinions divergent fortement selon les médecins

interrogés.

e Une prise en charge classique pour les uns

Pour une partie d’entre eux, si I'on exclut leur spécificité linguistique, leur prise en
charge serait similaire a celle de tout autre patient.
« j’ai I'impression que c’est une prise en charge en fait d’un patient ayant un

handicap, comme les autres en fait[...] en termes d’observance, j'ai I'impression
qu’ils observent comme les autres (M10)

« pour moi c’est des patients comme tout le monde sauf que la communication est
particuliere parce que c’est pas la méme langue, mais sinon c’est des patients comme
les autres ils ont pas plus de pathologies que les autres » (M13)

« ¢a reste un suivi normal » (M7)

A ce titre, ayant les mémes besoins et demandes que la population générale, les
consultations avec un patient sourd seraient donc identiques en termes de temps et
de fréquence, ou d’une différence non significative.

« ¢a se passe pratiqguement comme une consultation normale, on déchiffre un peu

plus, on tend un peu plus l'oreille, ¢ca prend un petit plus de temps mais c’est pas
catastrophique » (M14)

« c’est pas des consultations plus longues parce que c’est pour des motifs comme
tous les autres en fait » (M19)

Parfois, le fait que la consultation ne soit pas allongée, voire qu’elle soit plus courte,
est expliqué par une communication plus « directe », moins développée, ce qui

permet de compenser un potentiel allongement de la consultation.

" du fait de leur probleme de dialogue c’est généralement plus direct [...] jai
I'impression qu’ils vont droit au but, et nous de la méme fagon, on ne peut pas se
permettre d’expliquer pendant 8 jours, parce que moi j'avoue que je suis plus direct
dans l'attitude, c’est des gens a qui on ne va pas dire en trois phrases ce qu’on peut
dire en une, il faut aller a I'essentiel dés le départ" (M8)

« on n’a pas de conversation comme on peut avoir avec les autres patients ot on va
parler de choses et d’autres [...] c’est beaucoup plus court, on papote moins faut dire
ce qui est, donc finalement ce qu’on prend comme temps pour faire les gestes, écrire
quelques mots, ca compense le fait qu’on n’ait pas besoin de discuter » (M13)
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« parce qu’ils sont accompagnés des parents et qu’en général, en plus les petites
pathologies de I’enfant, on n’a pas vraiment besoin de finalement de trop discuter
avec I'enfant » (M16)

La prise de rendez-vous ne semble pas étre pourvoyeuse de plus d’erreurs que la
moyenne, et lorsque celles-ci sont rapportées, ce qui est rare, elles ne semblent pas
porter davantage a conséquence.

« quelques fois ils n’arrivent pas a la bonne heure au rendez-vous parce que ils n‘ont

pas recu le fax, ils n‘ont pas compris, ils ont pas recu notre réponse mais enfin c’est
pas ¢a qui pose de gros problémes » (M8)

Cependant, certains médecins soulévent la question de savoir dans quelle mesure
d’éventuelles disparités peuvent étre pergues.
« j’ai pas I'impression qu’il y ait tant de différences que ¢a, mais peut-étre je les
percois pas » (M10)

« quand on n’est pas immergé dans le milieu, on se rend pas compte de tout ce dont
on a besoin » (M20)

e Une prise en charge particuliere pour les autres

Au contraire, pour les autres, cette particularité dans la communication les incite a
davantage d’attention, pour pallier au manque de communication ou pour éviter les

erreurs de compréhension.

« on est plus attentifs, c’est str, pour pas passer a cété » (M5)

« on est plutét attentifs a des signes qu’ils pourraient pas exprimer, en ce qui
concerne la douleur, ils ont des seuils de tolérance de douleur souvent plus élevés
donc ils souffrent moins enfin ils expriment moins la souffrance » (M18)

Du fait d’un temps de communication moins « optimisé », notamment durant le
temps de I'examen, les consultations seraient plus longues ; la présence d'un tiers,
professionnel ou non, par le temps de traduction et de retranscription, obligeant
€galement a prendre plus de temps.
« c’était des consult’ plus longues [...] parce que on ne peut pas lui parler pendant
qu’elle se déshabille, il faut attendre qu’elle se déshabille et lui reposer la question

pour qu’elle regarde donc il y a forcément une perte de temps, et puis parce que si
jamais sa belle-fille lui réexpliquait les choses ¢a prend aussi du temps » (M3)

« un petit peu plus longues d’une maniére générale parce qu’il y a le temps de parole,
de ma parole, qui est aprés ensuite traduite » (M11)
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Le temps limité de la consultation peut parfois amener a des situations
d’incompréhension, comme un médecin le raconte pour une de ses patientes
enceintes. Une solution est d’augmenter le temps de consultation prévue,
systématiquement pour certains, en fonction de la problématique pour d’autres.
« les premiéeres fois, j’avais pris le temps normal, j’avais I'impression qu’elle avait
compris méme par écrit et cetera, et finalement je me suis apercue qu’elle avait pas

pris les rendez-vous pour sa premiére échographie, du coup je mets une demi-heure
pour elle a chaque fois pour étre stire que elle comprenne bien » (M7)

D’autre part, les patients sourds seraient plus consommateurs. Cette demande
accrue serait expliquée par une anxiété plus prononcée, de la part du patient lui-
méme, ou des parents lorsque ce sont des enfants
« peut-étre parce qu’ils sont plus protégés par leurs parents [...] c’est des enfants que
je suis probablement plus que la moyenne » (M10)

« c’est quelqu’un d’anxieux donc apreés, est-ce que c’est lié a ¢a c’est possible, donc je
le vois quasiment toutes les semaines (M19)

« ils sont venus plus souvent parce qu’ils étaient plus anxieux, ils avaient des
symptémes, souvent les mémes symptémes, mais pour lesquels ils avaient pas
compris en fait qu’on leur avait donné un traitement » (M20)

Cette anxiété peut parfois aller jusqu’a une somatisation. La difficulté étant alors
d’identifier la vraie problématique en évitant une surconsommation de soins et
d’examens.
« la particularité de ces ados-la, c’est que ils somatisent énormément quand ils sont
angoissés, quand y’ a un changement dans leur situation, qu’elle soit scolaire ou
méme personnel, quand il y a des difficultés familiales, des changements dans
I’environnement familial, c’est vrai qu’ils ont tendance a étre trés demandeurs au
niveau de consultations ou de soins, et notamment avec des douleurs multiples, donc

au début, faut aussi faire attention a ne pas rentrer systématiquement dans des
examens complémentaires, des traitements et identifier vraiment la difficulté» (M11)

Enfin, leur situation peut amener a faire des démarches administratives, pouvant
étre sources de difficultés, par manque d’expérience.
« parfois on a on fait des certificats pour qu’ils aient des temps supplémentaires en
classe pour les examens » (M11)

« ils sont tous avec la MDPH les enfants, j’ai toujours rempli plein de trucs au début,
on savait méme pas comment les remplir » (M13)
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4.2.6. Le parcours de soin du patient

Les difficultés rapportées ici sont celles percues par les médecins, et ne refletent
donc pas forcément le vécu réel des patients. Certains médecins se posent d’ailleurs
la question de cette perception, et si les patients les plus en difficultés ne sont pas

hors du parcours de soins, et donc moins vu en médecine générale.

« est-ce que c’est peut-étre des choses dont on se rend pas compte » (M16)
«il y a un biais de sélection partout a cause certainement de ce probleme
d’accessibilité » (M17)

Plusieurs médecins insistent bien sdr sur le fait de poser la question directement aux

sourds.

e Acces aux soins géneéraux

Pour une partie des médecins, il n'y aurait pas de difficulté particuliere pour leurs
patients, car trés adaptés ou bien entourés ; pour d’autres, il existerait une difficulté
générale d’acceés aux soins. Les difficultés de communication se ressentent
particuliérement dans un contexte d’'urgence quand ils doivent consulter un médecin
gu’ils ne connaissent pas ou avec les spécialistes.
« il y avait eu il y a 2 ans un barométre santé des sourds qui était sorti ou il mettait
tous les freins effectivement de I'accés aux soins, des pathologies chroniques qui

étaient moins bien soignées peut-étre, de toutes ces difficultés d’accés aux soins des
prises de rendez-vous » (M12)

« quand eux allaient voir le spécialiste, ils étaient toujours accompagnés d’un
interprete, la par contre c’était trop compliqué pour qu’ils puissent tout
comprendre » (M13)

Méme s’ils ont 'habitude de se débrouiller et qu’ils développent des mécanismes de
compensation, les patients ont souvent recours a leur entourage ou a des
professionnels, méme si organiser la présence de l'interpréte pour les rendez-vous
n’est pas toujours simple.

« avec les partenaires extérieurs, c’est compliqué, c’est-a-dire que I'adresser en

radiologie, I’adresser pour un avis spécialisé en libéral ou au CHU, il faut a chaque fois
qu’on organise les choses pour que l'interpréte soit avec la personne » (M12)
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Pour faciliter cet acces, les médecins ou leur secrétaire s’occupent parfois de
prendre eux-mémes rendez-vous pour les examens ou le spécialiste, et parfois
rédigent des conseils dans le courrier pour le spécialiste afin que celui-ci adapte sa
communication.
« j'adapte plus les courriers aux spécialistes en expliquant beaucoup plus, de facon
beaucoup plus détaillée [...] ou une mention par exemple sur une ordonnance de

radiologie, en disant personne sourde et malentendante ou malentendante et
muette, de fagon a ce que les gens aussi s’adaptent d’emblée » (M8)

« si eux sont un petit peu perdus dans le parcours de soin, nous on va suppléer, on va
leur prendre les rendez-vous, on va leur faire les choses, mais finalement qu’ils soient
sourds ou pas sourds c’est pas le probleme » (M17)

Parfois quelques professionnels développent des compétences pour augmenter
encore la fluidité du parcours de soin.
« ils avaient un taxi un qui connaissait la langue des signes et qui I'avait apprise

justement parce qu’il disait ‘moi je peux pas transporter quelqu’un avec qui je peux
pas communiquer’ et donc il I'avait apprise » (M13)

« il n’y a pas beaucoup de psychiatres qui gestuent, qui parlent le langage des
signes » (M18)
On note également la présence de I'affiche du 114, le numéro adapté pour les

urgences, dans 'un des cabinets des médecins interrogés.

e En amont de la consultation

Les difficultés pour le patient commencent des le choix du médecin traitant, puisque
la communication n’est pas équivalente selon le praticien choisi, ce qui peut
conduire a des changements plus ou moins réguliers de médecin, ou mettre en

difficulté lorsque celui-ci n’est plus disponible.

« il y a beaucoup de médecins qui sont partis en retraite et ou ils avaient instauré une
forme de relation, de communication, de choses qui apaisaient et méme s’ils
comprenaient pas en fait, ils faisaient confiance, et ils suivaient, alors que la il a fallu
réinstaurer un mode de compréhension réciproque » (M20)

« trouver un médecin traitant, et surtout quand ils se rendent compte qu’ils sont
sourds et que ¢a demande du temps pour apprendre a communiquer, souvent ¢a se
passe pas bien donc notamment lui, parce que du coup ¢a finissait mal, lui il se faisait
pas comprendre, le médecin comprenait pas, lui il s’énervait, il arrivait pas a se faire
comprendre et du coup ¢a finissait mal » (M20)

« avec moi il n’y a pas de souci, en fait ils ont changé de médecin parce que le
précédent ils avaient du mal a se faire comprendre » (M13)
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Puis la prise de rendez-vous est un nouvel obstacle, maintenant souvent surmontée
par les outils que sont les fax, les mails et la prise de rendez-vous directement par
internet, mais ceux-ci peuvent parfois faire défaut. Elle oblige souvent I'’entourage a
s’en occuper ou la personne a se déplacer en personne au cabinet, ce qui est plus
aisé en ville qu’en campagne.
« c’est toujours son ex-femme qui prend rendez-vous, ou alors il se débrouille, non le
calendrier non plus il comprend pas » (M14)

« elles viennent prendre les consultations sur place auprés de la secrétaire, c’est sdr
qu’il y a le métro, il y a tout ¢a donc elles viennent, ou alors l'interprete, des fois je
pense que, au départ c’était I'interpréte qui prenait rendez-vous, mais la maintenant
c’est elles qui viennent » (M7)

« ils envoient un fax, le probléme, c’est quand ils communiquent et qu’ils oublient
que leur fax n’a plus d’encre ou plus de papier ou n’importe quoi, ils s’en rendent pas
compte parce qu’ils entendent pas le fax, c’est arrivé déja plusieurs fois » (M8)

« la question des prises de rendez-vous pour ces personnes, qui avant se faisait par
fax, et qui maintenant se fait essentiellement par internet, il y a un léger probleme le
vendredi aprés-midi puisque la secrétaire n’est pas la le vendredi aprés-midi donc j’ai
des gens des fois qui m’améne un fax » (M2)

e Pendant la consultation

La difficulté majeure est évidemment la communication avec le médecin, les patients
n’arrivant pas toujours a leur exprimer un probléme complexe ou tout simplement
une douleur ; cela peut aller jusqu’a des situations d’incompréhension majeure,
comme nous l'avons déja vu. Les médecins font souvent appel dans ce cas a un
tiers.

« si des fois ils arrivent pas a exprimer, c’est pas irrémédiable, on peut toujours
demander téléphoner, on a toujours un interlocuteur éventuel » (M18)

Ces difficultés de communication engendrent des comportements diverses, allant de
la frustration a l'attitude, au moins apparente, de confiance totale ou ils ne posent
aucune guestion.
« au départ ils étaient un peu frustrés quand je comprenais pas, on voyait bien
qu’elles étaient agacées » (M7)

« il y a peu de questions, méme de leur part, ils font confiance, ils exposent une
problématique en trés peu de mots, trés peu d’expressions et puis faut aller droit au
but, alors je leur dis faudrait faire une radio, ils vont pas me demander pourquoi »
(M8)
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Cela peut entrainer a l'inverse, un manque de confiance, une peur d’étre moins bien

prise en charge, génératrice d’anxiété, voire a I'origine d’une errance médicale.

« elle avait I'impression toujours d’étre un peu lésée en fait en consultation et qu’on
la prend pas au sérieux [...] quand je me suis installée au départ, elle était suivie par
un de mes collégues ici et puis elle a trouvé qu'il 'écoutait pas assez [...] qu’il s’en
fichait un petit peu, elle se sentait pas bien prise en charge donc elle est venue avec
moi, et puis finalement elle est partie voir un autre médecin et je sais pas trop ce
qu’elle fait maintenant mais donc c’est peut-étre son besoin d’étre rassurée ou elle a
envie d’étre rassurée » (M3)

Parfois, ce manque de confiance et d’observance est plutét lié un probléme
d’acceptabilité, qui n’a pas forcément attribué a la surdité.
« c’est plus une attitude, un probleme d’attitude qui génére des problémes de
compréhension [...] il remet tout en cause, il est pas observant [...] c’est un probléeme
d’arthrose et il a du mal a comprendre que c’est un probleme chronique,

malheureusement on n’y peut rien, c’est plus un probleme de compréhension, c’est
un probleme d’acceptabilité » (M8)

« il y avait un patient sourd c’était compliqué parce qu’il comprenait ce qu’il voulait
bien comprendre » (M12)

e Apres la consultation

L’ordonnance n’est pas toujours bien comprise, soit a cause d’un niveau de
compréhension écrite faible, soit a cause de problemes oculaires associés, comme
dans le syndrome d’Usher par exemple. Dans ce cas, le médecin et le pharmacien
doivent trouver des moyens pour surmonter cette difficulté.
« je pouvais facilement augmenter la taille des polices dans mon ordonnance |[...]
quand il y a des problémes de la vision, il y en a pas mal c’est compliqué » (M2)

« parce que les chiffres il comprend, ils ont une mémoire, ils ont compensé aussi par
la mémaoire, donc c’est la pharmacie qui lui écrit sur les boites et qui doit lui mettre 1-
0-1 ou aussi il y a les pictogrammes avec, le soleil le matin la nuit la lune et tout ¢a »
(M20)
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e En dehors du champ médical

Les difficultés rencontrées peuvent concerner tous les aspects de leur vie tels que la

scolarisation, leur parcours professionnel ou les démarches administratives.

« linquiétude des parents forcément sur leur devenir scolaire et cetera, t’as tous les
problémes d’appareils cassés de trucs, enfin c’est des broutilles on va dire, mais c’est
quand méme c’est quand méme des difficultés au quotidien » (M10)

« avant que les smartphones existent c’était difficile parce que pour les appeler on
avait des lumieres pour les appeler, sonner, parce qu’on appuyait sur une sonnette
donc il y avait des signaux lumineux ; pour dire que maintenant avec le portable ¢a a
changé leur vie » (M18)

« on parle par exemple de la sexualité des sourds, de la reproduction des sourds, du
handicap, ils vont se marier, ils vont avoir des rapports [...] nous, on voit leur
handicap, mais faut s’imaginer leurs aspirations, ce qu’ils veulent aussi de leur propre
vie, ce qu’ils voudraient en faire [...] c’est pas un probleme médical, c’est un probléme
de société comment on integre les gens handicapés dans la société » (M18)

De plus, la surdité et ses spécificites en termes de communication, peuvent
exacerber des problématiques sociales ou familiales préexistantes.
« le handicap est parfois plus simple a vivre et a gérer dans une situation ou la
famille entend bien, est bien cortiquée, et d’autres familles ot c’est compliqué parce
qu’il peut y avoir des conflits, parce que les parents ne signent pas toujours, donc il
peut y avoir des incompréhensions entre enfants et parents, il suffit qu’il y ait des

problématiques qui se surajoutent [...] je dirais que la problématique sociale vient se
surajouter a la problématique du handicap, a la déficience du jeune » (M12)

Comme le soulignent plusieurs médecins, les difficultés des patients sourds sont
donc loin de se limiter au seul champ meédical, et I'accessibilité est un probléme

social dans son ensemble.
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4.3. Deuxieme partie : création d’un dispositif de santé spécifique

4.3.1. Connaissance des dispositifs de santé existants

Les médecins interrogés, dans leur tres grande majorité, ne connaissent pas de
dispositifs de santé spécifiques proposant un acces en langue des signes. Seuls
trois en ont entendu parler, mais sans plus de précisions quant a leur

fonctionnement.

Certains citent d’autres structures en lien plus ou moins directement avec la surdité
ou le handicap, telles que le CAMSP ou le CROP, des associations comme I’APF ou

d’autres informations entendues sur la LSF mais non en rapport avec la santé.

Dans un contexte plus général, le manque d’information « officielle » et la nécessité
de devoir les chercher soi-méme est constatés par quelques médecins.
« on est obligé d’aller soi-méme un peu chercher ou c’est plus le hasard qui fait qu’on
a acces a ces choses-la » (M11)

« j'essaye effectivement d’aller chercher, quand il y a une situation qui est bloguée,
d’avoir les informations extérieures, d’aller a la péche en fait aux infos » (M12)

4.3.2. Point de vue sur la création d’un dispositif en Normandie

Globalement, les médecins interrogés sont plutdét en faveur de la création d’un
dispositif spécifique, percu comme un progres, une facilité d’acceés aux soins voire
comme une nécessité, parfois pour leurs patients, parfois de maniere plus générale.
« ¢a serait sirement un progrés pour cette catégorie de gens qui ont sans doute
quand méme du mal a se soigner, peut-étre a cause de cette difficulté a

communiquer avec leur médecin, ¢a serait sirement un progres, oui je pense y’a pas
de doutes la-dessus » (M1)

« pour eux, faciliter I’'accés aux soins c’est méme indispensable » (M11)

L’existence de structures similaires dans le reste de la France ou pour d’autres
handicaps est parfois un argument supplémentaire en faveur de la création d’'un

dispositif spécifique aux patients sourds.

« c’est pareil pour d’autres formes de handicaps, je veux dire, plus on aide les gens
mieux c’est pour eux » (M18)
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Plusieurs médecins soulignent I'importance de demander leur avis aux premiers
concernés, les sourds, pour [I'élaboration d'un tel projet. D’autres insistent
également sur le fait que si ce besoin est requis dans le domaine de la santé, il I'est

€galement dans tous les autres,

« que ce soit la justice, la police, la médecine » (M18)

« ¢a concerne tous les services, parce que les sourds, ils ont les mémes organes que
les autres a priori, mais c’est pas seulement dans le milieu médical » (M19)

« c’est une responsabilité de la société c’est pas forcément que du médecin c’est un
besoin particulier dans un besoin général » (M20)

Ces avis sont cependant souvent pondérés par I'expression de certains freins
concernant les besoins de la population sourde ou les modalités d’organisation et de

suivi dans un tel dispositif, comme nous le verrons dans le paragraphe suivant.

4.3.3. Freins exprimeés
e Liés au patient

Une des réticences les plus exprimées par les médecins est que la création d’'un
dispositif spécifique qui, en réunissant les sourds dans un méme lieu de soin,
cloisonnerait et « stigmatiserait » la population, dans un mouvement inverse du
processus d’inclusion, c’est-a-dire une adaptation de la médecine de ville afin que
les sourds accédent aux soins par la méme voie que la population générale.
« ¢a fractionne la population en autant de sous-populations parfois avec des droits
différents » (M2)

« on les ghettoise c’est pas bon ¢a faut qu’ils puissent venir la si qu’on puisse les
soigner comme tous les gens comme tous les gens faut pas que ce handicap-la soit
sélectionnant » (M13)

« si c’est un centre ot on fait de la discrimination positive et ol on regroupe tous les
sourds profonds du département de la région je suis plus sceptique [...] et je trouve
toujours ¢a trés génant quand on recentralise les gens par leur handicap » (M10)

« l'idée c’est pas non plus de créer un centre que de sourds, ¢a serait de l'intégrer
dans la société en général, et pas faire uniquement un centre de santé pour
personnes sourdes » (M12)
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La question du besoin réel de la population sourde est également soulevée, pour

diverses raisons :

- Une telle structure serait trop spécifique, et la population ciblée pas assez
nombreuse.

« ¢a va étre un petit nombre donc de toute facon on est sur des maladies rares »
(M15)

« un bassin de population assez restreint » (M16)
« il n’y a pas forcément qu’eux, je sais pas, il n’y a pas forcément que la surdité »
(M20)

- Les patients sont déja « adaptés » et/ou la communication est déja satisfaisante.
« personnellement, ¢ca m’a pas I'air indispensable vu qu’on n’a pas de difficultés
majeures, apres ¢a éloigne » (M14)

- Les patients sont eux-mémes peu demandeurs, voire pourraient avoir une

réticence a consulter dans un méme lieu, ce qui pourrait étre source de conflits.

« c’est pas toujours des gens qui sont tres demandeurs, il faut plutot aller aux
devants pour leur proposer » (M8)

« est-ce qu’ils aimeraient aller tous au méme endroit je suis pas certaine » (M7)

e Liés au suivi médical

La création d’'un dispositif spécifique a l'origine d’'un suivi paralléle a celui du
médecin traitant leur fait craindre une substitution par ce dispositif a la médecine
de ville, situation dans laquelle ils ne suivraient plus leurs patients, ou ne les
verraient que dans des situations aigués, sans suivi réel. Cette situation peut
également présenter le risque d’un suivi double pour le méme motif.

« ¢a voudrait dire que les médecins comme moi qui ne feraient pas partie de ces

centres, on ne verrait plus ces patients » (M1)

« c’est pas trés agréable pour nous parce qu’on a I'impression d’étre un peu pris entre
guillemets pour une seconde main c’est-a-dire qu’on est la dans I'urgence et on a
I'impression qu’on n’a pas les compétences pour gérer au long cours » (M3)

« moi je me sens apte a les soigner, y compris pour les pathologies lourdes, si j’ai du
mal @ communiquer avec eux, on trouve des moyens » (M13)
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L’argument que le parcours de soins de leurs patients sourds est déja mis en place,
avec les intervenants nécessaires, a savoir principalement 'ORL, a également été
discuté.
« ils ont besoin souvent d’un suivi conjoint probablement entre un CHU qui existe déja
et puis un ORL de proximité et finalement cette articulation, elle se fait bien » (M10)

« l'interlocuteur ¢a reste I'ORL, ¢a reste I'audioprothésiste [...] donc finalement le
parcours est déja un peu ciblé » (M17)

Le projet d’'un tel dispositif est parfois ressenti comme une « solution de facilité »
pour ne pas faire I'effort d’adaptation, alors que ce réle devrait étre joué par le
médecin traitant.

« c’est toujours le méme probléme, il faut savoir communiquer avec ses patients et

quel que soit le patient [..] il faut se débrouiller pour le faire et il y a des
professionnels qui je sais n’en font pas trop et puis d’autres plus « (M13)

« je pense que notre travail c’est aussi d’étre disponible, ouvert, a ces personnes-la
quelle que soit la situation de handicap, donc je suis plus pour les droits communs
que pour les chemins spécifiques » (M2)

« c’est séduisant comme proposition sauf que c’est une solution de facilité pour les
meédecins installés qui veulent pas perdre du temps » (M20)

e Liés al’organisation

Le frein majeur le plus exprimé, tous types de freins confondus est celui de
I’accessibilité, trées majoritairement d’un point de vue géographique, ces structures
étant généralement centralisées, elle imposerait des déplacements aux patients les
plus éloignés et engendrerait une inégalité d’acces aux soins.
« est-ce que ¢a va pas faire beaucoup de route a chaque fois pour aller voir un
soignant » (M12)

« 'exemple excellent c’est que, les personnes dgées, s’ils ont pas leur moyen de
transport autonome, c’est taxi, un taxi ¢a devient trés codteux » (M8)

« si c’est sur toute une région ¢ca m’a I’air compliqué parce que ¢a va étre trés loin par
rapport a un coin comme ici » (M14)

Cette accessibilité génére également quelques réticences du point de vue de la

disponibilité des intervenants si les délais de rendez-vous sont importants.

« si c’est une consultation tous les 15 jours ¢a va étre un peu compliqué » (M2)

« on peut imaginer que vous soyez victime de votre succes et du coup on se retrouve
avec des délais de prise en charge d’attente qui soient trop longs » (M10)
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La question de la visibilité de cette structure, au vu du nombre de structures déja
existantes, a été soulevée, ainsi que celle du financement, du recrutement et de la
viabilité a long-terme.
« il y a beaucoup de projets qui se montent, on a I'impression que des fois, ¢a se vide
un peu de son contenu au fil du temps, et notamment au fil des subventions » (M17)

« ¢a me semble compliqué, ca me semble ambitieux en termes de personnel » (M19)

La solution de la « télémédecine » a laquelle une telle structure pourrait avoir
recours, inquiéte des médecins, soit parce que, intervenant a distance, la présence
des prestataires comme les interprétes serait supprimée, soit parce que cela

manque d’accessibilité pour les personnes agées.

4.3.4. Organisation de la structure
e Fonctionnement

Méme si centralisée, l'intérét d’'une structure spécifique serait de fonctionner en
réseau, faisant des interventions, régulierement ou sur demande, dans les villes
périphériques.
« la possibilité de consulter un médecin parlant la langue des signes a [ville
périphérique] une fois la semaine pour des problémes plus spécifiques » (M8)

« il y aurait des gens qui seraient formés a la langue des signes et qui pourrait
éventuellement se déplacer pour aller dans les cabinets » (M19)

« [un centre-ressource] mais qui ferait des petits pour se répartir sur le territoire,
sinon on entretient encore la disparité, I'inégalité d’accés aux soins» (M20)

En continuité avec les freins exprimés, un point important dans I'organisation est
I'efficacité du dispositif, avec une accessibilité aux patients, notamment dans les
délais de prise en charge. Cette accessibilité devrait aussi s’appliquer aux
praticiens en termes de communication et de visibilité, permettant une articulation
efficace entre cette structure, les autres dispositifs et les médecins de ville.

« il faut vraiment qu’il soit articulé avec le reste, parce que s’ils ne sont pas bien

articulés, c’est la patientéle sourde ou malentendante qui se coupe un peu des autres
dispositifs » (M2)

« ce qui est important c’est ce qu”ils [les patients] se saisissent du dispositif parce
qu’il est pratique, efficace, rapide » (M2)
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e Public cible

Plusieurs médecins estiment que leur patientele, au moins en partie, ne serait pas
concernée par ce dispositif, en majeure partie car aucune difficulté
communicationnelle majeure n’est identifiée.
« pour ces patients-la je suis pas sdr que ¢a ait une utilité, sauf peut-étre si on avait
un gros souci de santé pour eux » (M13)

« c’est vrai que moi ¢a toucherait pas mes patients a priori parce qu’ils ont I'air de se
débrouiller » (M19)

Alors que des médecins ciblent davantage les jeunes patients ou ceux dont la
surdité est de survenue récente, d’autres, au contraire, le projettent pour les patients
ages et/ou isolés, ou lorsque I'aidant habituel n’est pas en mesure d’étre présent ;
mais globalement ils s’accordent a dire que cela est a juger au cas par cas.
« c’est un recours qui est facile a mettre en place quand tu es a la découverte de la
pathologie ou au début, c’est vrai que plus le temps passe, j’ai I'impression, moins ¢a

prend de sens dans l'esprit des patients parce que finalement ils ont trouvé des
moyens de substitution eux-mémes » (M10)

« si on prend un patient sourd qui prend de I'dge par exemple et qui est tout seul
effectivement, la, c’est peut-étre plus compliqué » (M14)

« ¢a peut étre complémentaire de toute fagon, oui je pense au cas par cas selon le
probléme présenté » (M4)

e Situations d’intervention

Beaucoup jugent qu’une structure spécifique n’aurait que peu d’intérét dans la
gestion des problemes aigus, quotidiens.
« parce qu’ils ont mal a la gorge ou parce qu’ils toussent ils vont pas aller dans des
unités comme celles-ci donc apreés je sais pas si c’est trés utile sur de 'aigu » (M3)

« sur les petites choses quotidiennes entre guillemets ¢a n’a pas forcément beaucoup
d’intérét » (M4)

C’est donc les situations de communication complexe, ou nécessitant davantage
d’explications, qui sont logiquement les plus sollicittes pour définir le champ

d’intervention d’'une structure spécifique.
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Ces situations peuvent comprendre :

- Les situations graves, les annonces de mauvaise nouvelle
« imaginons que j’ai I'annonce d’une mauvaise nouvelle peut-étre que ¢a pourrait
m’aider effectivement [...] pourrait étre une aide dans certaines situations un peu
difficiles, délicates » (M1)

- Les impasses communicationnelles
« quelqu’un qui a un retard mental avec aussi des troubles et avec qui on ne peut pas
trop communiquer » (M15)

- Les problemes d’ordre psychologique

« ¢a peut étre intéressant pour les choses peut-étre un peu plus psychologiques ou
quand y’a besoin d’un petit plus de discussions » (M6)

La structure n’interviendrait alors pas de maniére systématique, mais uniquement
sur demande lors de problémes spécifiques ou d’organisation de prise en charge.
« le besoin c’est de répondre a des situations ponctuelles, qu’on puisse savoir qui

contacter, comment, et qu’il y ait une structure qui puisse prendre charge rapidement
quand on se trouve démuni a la fois sur le plan médical et matériel » (M8)

Eventuellement, elle pourrait étre impliguée dans une prise en charge globale avec
des consultations de « synthése » qui releverait moins du versant meédical que du
versant psycho-social. Pour un médecin, cette structure pourrait aussi offrir la

possibilité pour le patient d’avoir un second avis.

4.3.5. Missions de la structure

De maniere générale, il en est attendu un role complémentaire de celui du médecin
généraliste, sans se substituer a lui. Le dispositif serait a la fois un lieu d’écoute,
adapté au patient et choisi par lui, et un pble-ressource pour les patients et les
praticiens.

« c’est plus dans la complémentarité mais par contre je pense qu’il faut faire

attention de ne pas se substituer, et cette complémentarité-la elle fonctionne bien
que s’il y a un lien, que s’il y a une communication » (M10)

« je pense que le dispositif peut étre complémentaire, que ce soit les médecins
spécialistes ou la médecine générale ol on n’a pas beaucoup de temps en libéral ,
pour un lieu d’écoute, une prise en charge plus globale c’est important, et en lien
avec les professionnels » (M11)
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e Mission de coordination et d’accompagnement

Bien que mentionnée une fois pour I'ensemble du parcours de soin, cette mission
concernerait surtout I'organisation d’un interprétariat ou d’'un accompagnement par
une autre personne ressource pour les rendez-vous quels qu'ils soient pour les uns,
pour les consultations spécialisées et les hospitalisations pour les autres, ou encore
pour les consultations de médecine générale. Quelgues-uns envisagent la possibilité
d’organiser cela a distance, par télémédecine.

« avoir quelque chose de central, qui puisse faire un petit peu I'ensemble du parcours

du parcours du patient c’est intéressant » (M17)

« l'accés a l'interprétariat me semble essentiel dans la vie courante c’est-a-dire dans
la prise en charge en médecine générale » (M12)

« qu’ils aient des accompagnateurs spécialisés quand ils vont vers une
hospitalisation, qu’il y ait des gens qui puissent leur traduire » (M13)

« des accompagnements de personnes ou des déplacements dans des rendez-vous
médicaux, ou former des infirmiers, pourquoi pas des infirmiers, et ¢ca pourrait étre
une prescription médicale» (M20)

e Mission d’information et d’orientation

Parfois décrit comme un centre de référence pour les médecins et les patients qui
réorienterait les patients en cas de besoin, un dispositif spécifique pourrait offrir aux
praticiens un avis lorsqu’ils en ont besoin et aux patients des conseils pour les
démarches — en particulier aupres de la MDPH —, les aides financieres, les aides
techniques, I'orientation professionnelle ou la gestion du handicap.

« ils apportent aux patients une information que le professionnel libéral n’a pas
forcément le temps de dispenser » (M10)

e Mission de formation

Ce dispositif spécifique pourrait dispenser des cours de LSF, des formations sur la
communication spécifique avec les sourds, ou une sensibilisation sur les difficultés
des sourds voire sur le handicap de maniere générale. Ces formations a destination
des professionnels de santé pourraient étre proposées aux praticiens en activité ou
effectuées lors de la formation initiale auprés des étudiants en médecine a travers

des cours ou des stages.
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« j'aimerais bien pouvoir mieux connaitre les problémes des sourds, étre mieux
informé sur leurs difficultés au quotidien, sur comment ils font pour surmonter les
obstacles de la vie sociale, professionnelle » (M1)

« la question c’est comment nous, on peut évoluer sur nos pratiques, dans I'adhésion
du patient sourd a la consultation, dans le fait de venir, de pas se sentir exclus par
son handicap » (M17)

« nous former nous, pour qu’on puisse mieux communiquer avec nos patients »
(M16)

« je pensais au troisieme cycle, aux internes [...] mais finalement les sensibiliser deés
I’externat parce que ils peuvent devenir d’autres spécialistes [...] par exemple quand
on monte les terrains de stage, qu’il y ait un terrain de stage mixte » (M20)

e Comparaison a des structures existantes

Dans le cadre de sa mission d’accompagnement, les services d’aides a la personne
sont utilisés en comparaison. Similairement, les réseaux thématiques, par exemple
pour le diabéte, 'asthme ou I'HAD, sont cités pour leur mission d’information et
d’accompagnement, ainsi que pour leur fonctionnement justement en réseau. Celui-

ci n'est d’ailleurs toujours pas favorablement pergu car parfois jugé inefficace.

4.3.6. Equipe au sein de la structure

Les caractéristiques attendues d’une équipe exergant au sein d'une structure
spécifique sont la pluridisciplinarité ainsi que la maitrise de la langue des signes,
ou a minima une formation a une communication adaptée, pour permettre une
communication directe avec le patient.
« il faut que ce soit pluridisciplinaire, c’est des prises en charges qui sont pas toujours
faciles » (M11)

« il sera plus a l'aise avec un médecin qui maitrise parfaitement le langage des
signes » (M1)

« ¢a peut étre intéressant d’avoir des soignants qui signent parce que la
effectivement c’est rentrer dans linteraction en communication directe avec la
personne [...], un centre de santé qui permettrait d’avoir des avis plus spécifiques
sans avoir besoin d’interpréte » (M12)
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Les professionnels les plus sollicités sont les interprétes ; la présence d’une
personne ressource pratiquant la LSF au sein des centres hospitaliers étant jugée
nécessaire au méme titre que les personnes ressources listées et utilisées pour les
langues étrangeéres.

«qu’il y ait plus d’interprétariat disponible pour ces gens-la, pour qu’ils leur
permettent d’accéder aux soins plus facilement » (M12)

Sont également tres demandés les psychologues, ainsi que les médecins, nombre
de spécialités étant citées (médecin généraliste, pneumologue, gynécologue, ORL,
diabétologue, urgentiste, médecin du travail, psychiatre).

« c’est des populations qui doivent étre parfois peut-étre en souffrance, qui aurait

peut-étre besoin de s’entretenir avec un psychologue par exemple, et la je pense que
ca peut étre compliqué » (M16)

Deux médecins se posent la question de lintérét dans la communication d'un

médecin _sourd, relevant au passage l'intérét d’avoir des professionnels sourds
dans I'équipe soignante.

« l'idéal ¢ca serait qu’il y ait des sourds et malentendants mais qui soient eux-mémes
meédecins » (M2)

Viennent ensuite les infirmieres et les assistants sociaux, et quelques autres
fonctions mentionnées : dentiste, éducateur, orthophoniste, kinésithérapeute,
ergothérapeute, psychomotricien, prothésiste et secrétaire. Le fonctionnement en
binbme entre un médecin et un autre membre de I'équipe comme infirmiére,
assistant social ou psychologue, a été suggéré pour la « consultation d’amorce et
I'orientation adaptée ». L’'un des médecins a évoqué des « interpretes avec un réle
meédico-social », on peut sans doute rapprocher cette notion de la fonction

d’intermédiateur.

Au contraire, certains médecins interrogés estimaient que la présence de
consultations de médecine générale n’était pas nécessaire, les raisons invoqueées,
parfois déja citées, différaient selon les médecins : I'’éloignement de la structure, a

linverse de la proximité du médecin traitant ; I'absence de nécessité pour les
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problémes courants ; la capacité du meédecin traitant a suivre ces patients ou le
risque de médicalisation d’un probléeme essentiellement communicationnel.
« ¢a peut rester axé sur la communication mais faut pas que ¢a dérive en un versant
médical d’un IME réservé aux sourds enfin une institution [...] pourquoi médicaliser

quelque chose qui n’est pas un probléeme médical, mais un probléme de
communication et social » (M20)

4.3.7. Communication entre le médecin traitant et la structure

Un des derniers points abordés lors des entretiens concernait la fagon dont pouvait
s’articuler le suivi entre le médecin généraliste traitant et le dispositif de santé
spécifique, comment pouvait se passer la communication entre ces deux

interlocuteurs.

Une grande part des meédecins la comparent au fonctionnement avec un médecin
spécialiste avec une communication par téléphone ou par courrier. Certains
mentionnent la messagerie sécurisée, les transmissions dans le carnet de santé
pour les enfants voire des réunions ou des rencontres de visu.

« se rencontrer, c’est pas mal quand méme, voir comment on travaille, expliquer
comment travailler, les attentes des uns et des autres, c’est important » (M11)

lls précisent que cela implique un temps de secrétariat dédié mais surtout que cela

doit étre adapté aux besoins et disponibilités de chaque interlocuteur.

Finalement, un des points-clés sur lequel les médecins insistent est I'existence d’'un
numéro accessible dédié aux professionnels, ou en tout cas une visibilité sur les
personnes a contacter et les moyens de le faire. Cela rejoint les notions
d’accessibilité et de visibilité développées en amont.
« que tout soit fait pour qu’ils aient I'information donc prévenir le maximum de
personnes, I'entourage, et aussi les professionnels » (M11)

« toujours avoir une bonne visibilité pour nous parce que c’est vrai qu’on oublie assez
facilement les choses qu’on nous propose en fait, et c’est vrai qu’avoir des bons
reperes un numéro de téléphone pour les contacter facilement, enfin, faciliter la
communication » (M16)
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5. Discussion
5.1. Meéthode et échantillon : forces et limites

Le choix de la méthode qualitative était ici pleinement justifiée puisque I'objectif était
d’évaluer le ressenti des médecins sur la qualité de la communication. En les
laissant s’exprimer, on obtient une image plus représentative des composantes

relationnelles mises en jeu lors d’'une consultation.

Cette approche plus exhaustive expose cependant a une certaine influence des
personnes interrogées. En effet, I'investigatrice, bien qu’étant, autant que faire se
peut, dans une attitude de neutralité attentive, par son manque d’expérience dans la
recherche qualitative, a pu, par la formulation des questions par exemple, orienter

involontairement les réponses obtenues.

Si 'on compare les caractéristigues de genre et d’age des médecins généralistes
recrutés aux données régionales de 2016 concernant la population médicale
normande, I'échantillon est globalement représentatif. En effet, 56% des médecins
généralistes normands sont des hommes contre 50% des meédecins interrogés. La
moyenne d’age des médecins interrogés étant de 47,9 ans, elle est Iégérement plus
jeune que la moyenne régionale de 52.2 ans, avec une part de 40-59 ans davantage

représentée que dans la population médicale normande. (48)
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Figure 7 - Répartition par age de I’échantillon et comparaison aux données régionales
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Concernant le mode d’exercice, 90% des médecins de I'échantillon travaillent en
libéral et 10% sont salariés dans une institution. A I'échelle régionale, les médecins
généralistes libéraux (ou en mode mixte salarié et libéral) ne représentent que 65%

de I'ensemble des médecins du territoire.

Cette différence peut étre expliguée par le fait que la plupart des médecins
généralistes ayant un mode d’exercice salarié travaillent essentiellement en
hospitalier. Dans cette étude, les deux médecins salariés interrogés travaillent dans
une institution spécialisée prenant en charge, entre autres, des adolescents sourds
et sont donc amenés a les suivre régulierement. De plus, les modes de recrutement

utilisés avaient tendance a privilégier les médecins libéraux.

De méme, concernant la répartition geéographique, la proportion de médecins
recrutés est plus importante en Seine-Maritime et Eure, la faculté de rattachement
de lautrice étant celle de Rouen. Cette répartition est malgré tout relativement

etendue afin d’essayer de rendre compte des réalités géographiques de chacun.

Enfin, la zone d’exercice la plus représentée est la zone urbaine. N’ayant pas de
données démographiques de comparaison, il est difficile de savoir si cela est di a la
répartition globale, a un suivi des patients sourds plutét en ville ou au mode de

recrutement.

Le nombre de vingt médecins recrutés permet de garantir une diversité des points
de vue et des patienteles. Celles-ci comprenaient en majorité moins de 5 patients
sourds par médecin. Cela est cohérent avec des études précédentes (46,49), ainsi
gu’avec les données chiffrées dont on dispose qui porte a un ratio de 5 pour 1000
personnes, le nombre de sourds profonds en France. Si I'on ne tient compte que des
sourds signeurs, ce ratio descend a 1 pour 1000 (50), ces derniers semblent alors
[égérement surreprésentés au sein des patienteles. Cela peut simplement
s’expliquer par le fait que toute patientele ne comporte pas de sourds signeurs, et
lorsque que cela se passe bien avec un médecin, I'information circule au sein de la

communauteé.

Au sein des critéres de recrutement des médecins, la définition du patient sourd,
volontairement trés large dans un but d’exhaustivité, était a I'origine d’'une typologie

extrémement variée de ces patients. Le risque de cette diversité est qu’en
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multipliant les situations différentes, il a sans doute été perdu en pertinence en
limitant les liens possibles entre ces diverses situations. Il aurait peut-étre été plus
efficient de limiter les criteres, par exemple aux sourds profonds ou aux sourds

signeurs, la problématique étant majoritairement centrée sur eux.

Cette variété a néanmoins le mérite d’étre a 'image des situations et des difficultés
que l'on peut rencontrer en médecine générale et de montrer que celles-ci ne se
résument pas a la simple notion du degré de surdité ou a la présence d'un

appareillage.

5.2. La relation médecin-patient

La multiplication des termes utilisés au cours des entretiens pour nommer les
patients, et 'ensemble des représentations que les médecins y rattachent, reflétent

la complexité liée a la définition de ce qu’est un patient sourd.

Celle-ci est souvent limitée a sa capacité a entendre et a s’exprimer a I'oral, ou plutot
a sa non-capacité, puisque lorsquil est question des personnes
appareillées/implantées et/ou arrivant a parler, elles sont souvent qualifiées de « pas

vraiment sourdes », voire non mentionnées dans la patientéle sourde.

Effectivement, on peut comprendre que la surdité ne se voit pas, ou elle s’oublie,
d’autant plus si la personne parle. Cette notion de handicap invisible rend compliqué
la possibilité de percevoir, en I'absence de sensibilisation, les difficultés rencontrées

par ces personnes.

Tandis que ces patients sont souvent comparés a d’autres patients handicapés, la
comparaison est également souvent faite avec les patients étrangers pour illustrer la
barriere de la langue. Ce paralléle met en évidence que c’est bien la situation, et non
leur surdité, qui met en difficulté les patients. La frustration des deux parties,
engendrée par ce décalage linguistique, est ce qui justifie de parler de handicap
partagé. Celui-ci peut méme s’inverser selon la situation, un des médecins, hors
entretien, faisant cette judicieuse remarque : « quand on est avec les sourds, c’est

nous les handicapés » (M12).
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Si cette différence linguistique est frequemment notée, la différence culturelle qui en
découle est plus rarement remarquée, alors méme que celle-ci influence fortement la
facon de s’exprimer et la maniere dont est appréhendé le sens d’'un message, et
donc la qualité de la communication. Cette différence culturelle comprend également
le bagage de connaissances physiologiques et médicales, qui comme nous l'avons
déja expliqué, est trés inégal selon les sourds et correspond souvent & un manque

profonde.

Une grande partie des médecins interrogés affirment, de bonne foi, qu'ils « arrivent a
se comprendre » ou a « se faire comprendre ». Mais tel que le fait remarquer Jean
Dagron, «la ou la majorité des soignants ne ressentent que des problémes de

communication, la majorité des sourds se sentent dévalorisés » (13).

Si I'on reprend I'article 35 du code de déontologie médicale : « Le médecin doit a la
personne qu'il examine, qu’il soigne ou qu’il conseille une information claire, loyale et
appropriée sur son état, les investigations et les soins qu’il propose. Tout au long de
sa maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et
veille a leur compréhension. » (51). Du point de vue des médecins, cet objectif est
pleinement rempli, utilisant toutes les ressources dont ils disposent pour y parvenir,
s’adaptant a chacun. Mais pour le patient, ces ressources sont souvent insuffisantes.
Plusieurs enquétes réalisées auprées des patients sourds confirment qu’ils se sentent

souvent en manque de considération, et insuffisamment écoutés. (31,32)

lls renoncent donc régulierement & demander des explications, ayant pris I’habitude
de dire « oui » quand on leur demande s'’ils ont compris, ayant pris I’habitude aussi
de ne pas comprendre (42). Cette attitude est souvent reliée a une confiance envers
le médecin, mais cette conception, qui est probablement vraie au moins en partie, a

I'inconvénient de dénier la réalité des difficultés communicationnelles.

Cette idée que le déroulement des soins et la communication sont satisfaisantes est
liee au fait que la plupart des soignants sont faussement rassurés par I'utilisation du
frangais par le patient, qu’il parle, lise sur les lévres ou écrive, la présence
d’appareils auditifs, voire la présence d’un proche (42), alors que ces moyens ne

sont pas systématiquement les plus adaptés (49,52,53).
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L’oralisation, d’abord, pas toujours compréhensible par le médecin, implique un
certain niveau de frangais. Or, dans I'hypothése ou la langue francaise est maitrisée
a l'oral, cela n'entraine pas forcément la maitrise de la conversation. Ainsi les
patients dont la surdité est survenue a un age tardif, peuvent avoir des difficultés a

suivre, la lecture labiale n’étant pas un exercice aisé. (11)

Le recours a I'écrit présente les mémes problémes de niveau de frangais, puisque
méme s’ils reconnaissent de nombreux mots, le sens d’un texte peut complétement
leur échapper (13). Sans compter que la communication étant alors réduite a un role
purement fonctionnel (54), la qualité de la relation en patit.

Cette relation, qui se construit dans l'interaction, est également influencée par la
présence d’un tiers; pour citer Jacques Laborit (54): «la consultation est un
moment privilégié, en téte-a-téte. Pourtant, un sourd vient rarement seul. Il déplace
du monde. ». Effectivement, le recours a une tierce personne, le plus souvent de
'entourage familial, est régulierement la solution la plus facile pour le médecin, leur
présence effacant toutes difficultés: « il n’y a pas de difficultés puisqu’il est
accompagné ». Elle peut pourtant, pour le patient, s’avérer génante, au point de le
faire renoncer aux soins. Vécue comme un manque d’intimité, la présence d’'un
membre de la famille, empéchant alors toute confidentialité, est parfois un obstacle a
'expression de certaines questions (12,17). La question des enfants mineurs
traduisant pour leurs parents, non vécue comme problématique ici, interroge quand
méme sur la place de lI'enfant et du parent dans la relation de soins, inversant

presque leurs positions et responsabilité I'un vis-a-vis de 'autre.

Dans une enquéte normande a paraitre, c’est la moitié des personnes sourdes
interrogées qui déclaraient que [l'aspect personnel était un frein a
'accompagnement. Comme le rappelle le rapport de I'INPES de 2012, en citant un
article de Bat-Chava : « a moins que le praticien connaisse la langue des signes, le sourd
signant doit toujours faire un choix entre le risque d’incompréhension et le respect de sa vie

privée » (31).

Lorsque la présence d’'une aide extérieure est requise, si le choix et I'opportunité
sont laissés aux patients, ils préferent recourir a un professionnel, le plus souvent a

un interpréete plutét qu’a un proche (33). Les quelques médecins qui ont expérimenté
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cette situation constatent d’ailleurs la différence importante créée dans la fluidité de
la communication, levant les difficultés, en particulier dans le recueil d’'informations
lors de l'interrogatoire. Cela permet aussi une neutralité mise en question lorsque

c’est un membre de la famille qui est présent.

Cette adaptation des moyens de communication habituellement utilisés accroit en
conséquence le temps de consultation voire la charge de travail. En effet, la
complexité des situations, la présence d’intervenants supplémentaires, les
reformulations et répétitions nécessaires ou une facon inhabituelle de parler, sont

autant de facteurs qui augmentent le temps nécessaire a son bon déroulement.
(12,54)

Cette contrainte est parfois compensée par, justement, une diminution de la
communication, en quantité ou en qualité, afin de limiter I'aspect chronophage de

ces consultations « hors-normes ».

D’autres problématiques que peuvent rencontrer les patients n'ont été que trés peu
mentionnées : la mécompréhension des ordonnances (55) et le manque
d’autonomie pour prendre leur rendez-vous, la tache incombant souvent a
I'entourage, semblent étre peu percus par les médecins. La question a se poser est
donc de savoir si les patients des médecins interrogés sont réellement moins
concernés par ces difficultés ou si celles-ci sont moins percues car elles surviennent

en dehors du temps de consultation.

Dans leurs représentations des patients sourds, il apparait donc une
méconnaissance de leurs difficultés, de leurs spécificités et de leur culture. Cette
méconnaissance est courante (52,56), probablement a attribuer a un manque de

familiarité mais aussi a I'absence de sensibilisation.

Loin d’étre un reproche, elle est a différencier soigneusement de leur compétence
professionnelle (13). lls déploient d’ailleurs des montagnes d’efforts pour s’adapter a
leurs patients, usant de tous les moyens disponibles pour faciliter la communication
pendant la consultation et leur acces aux soins de maniere générale, créant de cette

maniére un vrai lien avec eux.
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Il est d’ailleurs important de souligner que les professionnels de santé interrogés ici
font partie de ceux qui justement s’adaptent et suivent leurs patients avec tous les
moyens disponibles, souvent dans la durée. Il est plus difficile de recruter des
médecins avec qui la relation est difficile, ne suivant généralement pas de patients
sourds ; de la méme facon, les patients dans I'errance médicale et hors de tout

parcours de soin, sont évidemment plutdt absents des patientéles décrites.

Si I'adaptation est plus ou moins naturelle, ou plus ou moins codteuse, selon les
praticiens, elle demande d’autant plus d’énergie aux patients. L'idée répandue qu'ils
sont « habitués a s’adapter » met en avant leur aptitude d’adaptation mais ignore le
fait que celle-ci est loin d’étre acquise par choix, puisque qu’ils ont en permanence la

charge de se mettre au niveau de leur interlocuteur.

L’'idée d’un dispositif de santé spécifique est donc de soulager cette charge du

patient dans son parcours de soin.

5.3. La création d’un dispositif de santé spécifique

Aucun des médecins interrogés ne connait réellement le réle des unités d’accueil et
de soins pour sourds, méme si certains en connaissent plus ou moins I'existence.
Cela se comprend pleinement du fait d'un manque de proximité géographique de

telles structures, les unités les plus proches étant situées a Paris et Lille.

D’ailleurs, I'idée de faciliter 'accés aux soins a la population sourde est globalement
bien accueillie. On observe néanmoins régulierement, a l'instar d’études antérieures
(46,52), une incompréhension quant a la nécessité d’'une telle adaptation, les

compétences du médecin généraliste étant estimées suffisantes.

Lorsque I'on aborde leur parcours de soin et les dispositifs de santé spécifiques, la
premiere confusion faite est celle de ne pas différencier la prise en charge de la
surdité de celle des patients sourds. La premiére, centrée sur 'audition, met en jeu
ORL, orthophoniste, audioprothésiste, etc. La seconde, sans étre contradictoire, est
cependant trés différente, se basant sur une prise en charge globale centrée sur une

communication adaptée.
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Les unités d’accueil et de soins existantes, en respectant le choix linguistique du
patient, qu'’il signe ou qu'il oralise, permet de prendre en compte le patient dans son
ensemble et l'autorise & prendre pleinement sa place dans le parcours de soin :
« Soigner le handicap, c’est donc soigner I'ensemble de la situation d’acces qui
entraine un état de malaise dans un contexte de handicap : c’est donner a l'individu
la possibilité d’accéder aux outils qui lui permettent de faire ses propres choix
d’existence, tout en respectant ses propres équilibres et contraintes de vie. »
(Chabert, (2)).

La mise en place d'une structure spécifique d’accés aux soins nécessite
évidemment que le besoin et la demande soient suffisants, préoccupation
exprimée a plusieurs reprises. Bien que ne disposant pas de données précises, Si
I'on extrapole les estimations nationales a la région Normandie, les sourds profonds
représenteraient plus de 16 000 personnes dont plus de 3 300 sourds signeurs,
I’équivalent des patientéles de deux médecins généralistes a temps plein. Sachant
gu’en moyenne, 27% de la population sourde signante consultent dans ces unités
(50), on pourrait estimer a presque 900 personnes, la population qui aurait recours a
une structure similaire en Normandie. De maniére relative, cela représente certes
une population faible, mais en terme absolu, ce chiffre est non négligeable et

évoluerait évidemment au fur et a mesure de I'évolution de la structure.

L’idée de centraliser les soins des patients sourds et de les « regrouper » dans une
méme structure, qui se substituerait au médecin traitant, constitue un frein majeur
pour nombre de praticiens, qui y voyait une démarche opposée a l'inclusion. Cette
peur de les « stigmatiser » n’est pas nouvelle mais c’est ne pas prendre en compte
gue leurs échanges « intra-communautaires », loin de les isoler, facilitent leur
interaction avec le reste de la société, ce que résume trés bien Yves
Delaporte : « La sociabilité sourde est donc aussi un mode d’insertion dans la

société globale ». (22)

De plus, ces unités, sans prétention de monopoliser leur prise en charge, tendent
surtout a leur offrir un choix, une proximité linguistique, qui n’existe pas toujours en
médecine de ville, et donc la méme chance que tout autre patient de comprendre et
de se faire comprendre. Pour décrire cette aspiration, on emprunte cette citation a

Anne-Lyse Chabert : « C’est a I'égalité des chances que doivent aspirer les citoyens
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et non a l'égalité de leurs situations réelles qui se logent dans des contextes
différents et qui rendent donc leurs expériences individuelles incommensurables.
Comme Nussbaum [écrit, ‘traiter les gens comme des égaux ne veut pas dire

égaliser les conditions de vie de tous’. » (2)

Les unités spécifiques tentent donc de travailler en complémentarité avec les
médecins, permettant un soutien dans les situations compliquées. Elles sont
particulierement aidantes dans le cas ou les obstacles a la communication se
multiplient, par exemple les patients sourds étrangers ou les patients sourds avec
déficit associé (mental, psychique, visuel...), grace a l'intervention de professionnels
compétents, que sont notamment les intermédiateurs. Fonction peu connue,
'intermédiation permet une passerelle entre le monde des sourds et celui des
entendants. Contrairement aux interprétes, qui comme I'a souligné un médecin, ne
peut intervenir, lintermédiateur est a la fois intervenant et interlocuteur.
Professionnel sourd lui-méme, son role consiste essentiellement & accompagner les
patients, reprendre les explications et donner des informations, mais en interagissant

avec les autres professionnels, il améliore aussi leur approche du patient sourd (42).

Une consultation en langue des signes, avec ou sans interpréte, avec ou sans
intermédiateur, laisse un choix entier au patient quant a son accompagnement,
autorisant chacun — parent, enfant, conjoint... — a reprendre sa place, libéré de la

fonction de « traducteur » (42).

On pourrait, utopiqguement, réver a ce que tous les médecins se forment a la langue
des signes, mais comme ils le rappellent bien, une telle formation semble, au vu de
linvestissement engagé en temps et en argent, peu pertinente par rapport aux
guelques patients suivis. Il est évident que former tous les médecins généralistes a
la langue des signes manque de sens et qu'il est plus avantageux de les sensibiliser
a l'approche d’'un patient sourd en centralisant une compétence linguistique plus

poussée sur quelgues soignants.

Remarquons que, un médecin ayant soulevé la question, si un médecin libéral faisait
le choix d’apprendre la LSF, il a le droit de le faire savoir a sa patientéle, y compris
sur sa plaque, information confirmée par I'Ordre National des Médecins.

105



Vient donc ensuite la question de la sensibilisation des médecins. Sur ce point, les
avis sont partagés, sur l'intérét de I'effectuer en formation initiale ou continue, mais
aussi sur son intérét global. Quelles qu'en soient les modalités, proposer des
formations ou sensibilisations aux médecins, est une mission décrite dans le réle

des unités et régulierement demandée par les médecins (46).

Malgré des avis tres diversifiés voire opposés sur ce qu’une unité pourrait proposer
comme soins et prestations, les médecins font part, presque unanimement, de
certaines caractéristiques importantes de base auxquelles devraient répondre un
dispositif spécifique. lls insistent sur la pluridisciplinarité d’une telle structure,
condition sine qua non pour une prise en charge globale, ainsi que sur la
disponibilité des intervenants, qu’elle concerne les délais de rendez-vous ou leur

répartition sur le territoire normand.

Pour cette raison, ils privilégient un fonctionnement en réseau, une unité mobile,
plutét qu’'une seule et méme structure fixe centralisée. Ce choix se justifie également
par une demande, certes suffisante, mais répartie sur toute la région. D’ailleurs
lorsque les unités s’organisent en réseau, comme c'est le cas a Lille, leur

fréequentation est sensiblement augmentée (50).

Ce fonctionnement permet aussi un accompagnement et une coordination plus
globale de chaque patient dans le systeme de soins, ce qui est difficile dans une
prise en charge classique en libéral, méme si le médecin maitrise la LSF et adapte

ses temps de consultation (57).

La visibilité du dispositif et la communication avec les partenaires de soin est

également un point important pour les médecins généralistes.

Ce dernier point constitue en effet un écueil pour les unités existantes car si en
théorie ils doivent travailler en étroite collaboration, dans la pratique, la
communication entre les unités et les médecins de ville est plutét limitée (44,45).
L’'idée émise par un médecin d’'un numéro accessible pour les professionnels peut
étre une piste a exploiter, ainsi que celles de rencontres entre les professionnels

afin de présenter les missions de chacun.

106



En conclusion, méme s’il existe une méconnaissance de la problématique d’accés
aux soins des patients sourds et ainsi qu'une communication pas toujours la plus
adaptée pour eux, il est évident que 'ensemble des médecins interrogés ici ont a

cceur de créer une vraie relation avec leurs patients sourds et de les aider au mieux.

Ainsi, prendre en compte leurs remarques et travailler en coordination avec eux

parait essentiel dans le processus de création d’un dispositif de santé spécifique.

En amont de sa création, un tel dispositif devrait donc s’inscrire dans une réflexion
en partenariat avec I'ensemble du réseau de soin, impliquant notamment les
meédecins généralistes, et nécessite une communication efficace avec les
professionnels comme avec les usagers pour le faire connaitre. Puis, au fur et a
mesure de son évolution, il s’agit de garder au mieux cette articulation pour garantir

un parcours de soin coordonné pour le patient.
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8. Annexes

8.1. Annexe 1 : liste des UASS et autres dispositifs en France

Les unités d’accueils et de soins pour patients sourds (UASS) sont présentées ici

par ordre alphabétigue des régions. Les unités soulignées sont les unités

psychiatriques. Les dispositifs extrahospitaliers sont signalés en italique.

Auvergne-
Rhone-

Alpes

CHU Grenoble Alpes - Hopital A. Michallon (2001)

CS 10217, 38043 Grenoble Cedex 09

Teléphone : 04 76 76 50 41 - SMS : 06 74 08 74 45 - Fax : 04 76 76 89 99
Mail : accueil.sourds@chu-grenoble.fr

Médecin responsable : Dr Benoit Mongourdin

Centre Hospitalier Annecy Genevois (2015)

1, av de I’hopital BP 974 Metz-Tessy 74374 Pringy Cedex

Accueil des urgences Niveau A3 - Locaux de la Maison Médicale de Garde
Mail : accueil.sourds@ch-annecygenevois.fr Skype : uass74

SMS : 06 34 68 3500 Téléphone : 04 50 63 66 83 Fax : 04 50 63 67 29
Médecin responsable : Dr Vincent GAUTIER

CHU de Lyon — Hopital E. Herriot — Consultations somatiques (2014)
5, place d'Arsonval 69003 Lyon

Mail : heh.consultation-sourds@chu-lyon.fr

Teléphone et SMS : 07 84 00 05 60 - Fax : 04 72 11 24 01

Médecins Responsables : Dr Laura Conti ; Dr Eva Pregniard

CHS de St-Cyr-au-Mont-d’Or (2014)

CMP personnes sourdes et malentendantes, 51 ter rue de St Cyr 69009 Lyon
Mail : cmpsourds@ch-st-cyr69.fr ~ Skype : cmpsourd

Teléphone : 04 37 59 84 40 Fax : 04 37 59 84 69 SMS : 06 29 93 00 71
Médecin responsable : ?

CH de Chambéry (2015)

Bat le tétras, RDC entrée gauche, 400 Faubourg Maché 73000 Chambéry
Téléphone : 04 79 96 58 69 SMS : 07 89 98 02 79 Fax : 04 79 96 58 71
Mail : accueil.sourds@ch-metropole-savoie.fr  Skype : chms.sourds
Médecins Responsables : Dr Loic MAGNEN, Dr Pascale VIEL-EUDES

UASS Saint-Etienne (en création)
Médecin responsable : Dr Hervé BONNEFOND
Mail : hervebonnefond@club-internet.fr

Cabinet médical du Dr Hervé BONNEFOND
19 rue de la résistance, 42000 Saint-Etienne - 04 77 47 01 84

Bourgogne
-F-Comté

Réseau Sourds et Santé Bourgogne

16 rue Renoir, 21000 Dijon - Tel : 038038 18 10 SMS: 06 66 75 04 93
Mail : accueil.sourds@rssb.fr  Site internet : http://rssb.fr/

Médecin responsable : Dr Frédéric MILESI
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CHU de Rennes — Hopital Pontchaillou (2003)
UASS, Pavillon Marronniers, 2 rue Henri Le Guilloux 35033 Rennes Cedex 9

Bretagne | T¢léphone : 02 99 28 37 30 SMS : 06 72 43 38 43 Fax : 02 99 28 37 29
Mail : accueil.sourd@chu-rennes.fr
Médecin responsable : Dr Isabelle Ridoux
Hopitaux universitaires de Strasbourg (2001)
Le Maillon Blanc, UASS-LS - Nouvel hopital civil —
Service de médecine interne, 1, place de I’hdpital, 67091 Strasbourg Cedex
Téléphone : 03 69 55 04 53 SMS : 06 23 20 39 75 Fax : 03 69 55 17 54
Mail : maillon.blanc@chru-strasbourg.fr
Grand Est | Médecin responsable : Dr Anne Besancon
CHRU de Nancy (2004)
URASSM — UASS-LS — Hopital saint Julien, 9 rue Foller, 54000 Nancy
Téléphone : 03 83 8599 49 SMS : 06 82 18 07 13 Fax : 03 83 8599 50
Mail : consultation.Isf@chru-nancy.fr
Médecin responsable : Dr Isabelle Bouillevaux
Groupement des hopitaux de I’institut catholique de Lille (GHICL) (2002)
Réseau Sourds et Santé — Nord-Pas-Calais
Hauts-de- | fapital Saint-Philibert — Rue du Grand But, BP 249, 59462 Lomme Cedex
France | Téléphone : 03 20 22 38 03 Fax : 03 20 22 38 01 SMS : 06 22 38 85 01
Mail : accueil.sourds@ghicl.net Site internet : http://www.sourds-sante.fr/
Médecin responsable : Dr Benoit Drion
Hopital Universitaire Pitié-Salpétriere (1995)
UNISS - Batiment de cardiologie — Rez-de-chaussée Bas
83, boulevard de I’Hopital, 75651 Paris Cedex 13
Téléphone : 0142 16 14 70 Fax : 01 42 16 14 71 SMS : 06 33 08 13 12
Mail : accueil.sourds@psl.aphp.fr - Demande de RDV en ligne :_http://pitie-
salpetriere.aphp.fr/demandes_RDV/index_uniss.php
Secrétariat : Karim Hadoum Tél: 0142 16 14 02 Fax: 014216 1474
Mail : karim.hadoum@aphp.fr
Médecin responsable : Dr Alexis Karacostas
Unité surdites et souffrance psychique - Ste-Anne (1997)
le-de- Consultations de santé mentale, secteur 16, 11 rue Tisserand, 75015 Paris
France | Téléphone : 01 4565 61 13 Fax : 01 40 60 96 25 SMS : 07 85 45 47 66

Mail : m.gines@ch-sainte-anne.fr/ c.louchet@ch-sainte-anne.fr
Médecin responsable : Dr Bruno Rossignol

Unité Thérapeutique Enfance et Surdité (UTES) - Centre Régional de
Soins_et de Ressources en Psychiatrie _de I'Enfant et de I'Adolescent
Sourds (2010)

Groupe Hospitalier Nord-Essonne et Hopitaux de Saint-Maurice

64, Rue de la Glaciéere 75013 Paris

Téléphone : 01 42 3397 67 Fax.: 0142339948 SMS : 06 14 2947 30

Mail : centre-surdite@hopitaux-st-maurice.fr

Médecin responsable : Dr Jean-Michel Delaroche
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Nouvelle
Agquitaine

CHU de Bordeaux (2001)

USN TASTET GIRARD 3° étage - 1, pl. Amelie Raba-Léon, 33000 Bordeaux
Teléphone : 0556 7998 66 Fax : 0556 79 98 67

SMS secrétariat : 06 10 17 33 84 SMS aide-soignante : 06 10 17 33 79

Mail : accueil.sourds@chu-bordeaux.fr

Médecin responsable : Dr Frangois Jonquet

CHU de Poitiers — Unité de soins et d’accueil des sourds (2011)
Téléphone : 05 49 44 34 20 Fax : 05 49 44 34 24 SMS : 06 30 08 10 20
Mail : sas@chu-poitiers.fr  Skype et 00Voo : sas-poitiers

Médecin responsable : Dr Jérdme Laubreton

C.M.P. Signes - C.H. Henri LABORIT - Poitiers (2016)

Pble A, Pav Lagrange, 370 av. Jacques Cceur CS 10587 - 86021 POITIERS
Teléphone : 05 49 38 32 36 SMS : 07 85 01 96 89 Fax : 05 16 52 61 16
Mail : cmp-signes@ch-poitiers.fr Skype : cmp-signes

Médecin Responsable : Dr Laurence Pérault

Occitanie

CHU de Montpellier (2002)

Hopital St Eloi - 80, avenue Augustin Fliche, 34295 Montpellier Cedex 5
Téléphone : 04 67 33 7500SMS : 06 85 88 36 69 Fax : 04 67 337291
Mail : apsm-medinta@chu-montpellier.fr

Médecin responsable : Dr Thierry Abdou

CHU de Toulouse (2003)

Hopital PURPAN - Batiment URM Place Lange TSA 60033, 31059 Toulouse
Teléphone : 05 61 77 68 02 ou 05 61 77 68 20 SMS : 06 19 51 69 22

Fax : 0561 77 68 29 Mail : accueil.sourds@chu-toulouse. fr

Médecin responsable : Dr Laetitia Esman

PACA

CHU de Marseille (2003)

Service Médecine interne, Hopital la Conception 147 bd Baille13385 Marseille
Téléphone : 04 91 38 28 62 SMS : 06 89 75 16 24

Mail : accueil.sourds-13@hotmail.fr

Médecin responsable : Dr Amandine Barbaroux

CHU de Marseille (2007)

Unité Ambulatoire Surdité et Santé Mentale — Méditerranée (UASSM-M)
Secrétariat : 04.91.43.52.39 Fax:04.91.43.52.57 SMS : 06.03.81.31.48
Mail : uassmm@ap-hm.fr

Médecin responsable : Dr Corine Scemama-Ammar

CeGIDD- CPEF

63, av Robert Schuman, 13002 Marseille

Téléphone : 04 133169 14 SMS : 06 48 558853 Fax: 04 13 3169 45
Médecin responsable : Dr Julie SAULE

CHU de Nice - Service policlinique Hopital PASTEUR 2 (2004)

30 avenue voie romaine CS 51069 -06001 NICE CEDEX 1

Téléphone : 04 92 03 87 18 Fax: 04 92 0336 96 SMS : 06 08 04 01 99
Mail : accueil.sourds@chu-nice.fr

Médecin responsable : Dr Valérie Pierrot-Gumbs
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8.2. Annexe 2 : dépliant du 114

T .—@—0-0_

o ()
SAMU POLICE SAPEURS
GENDARMERIE POMPIERS

Une urgence ? Hou

SAMU

SAPEURS

POLICE
GENDARMERIE POMPIERS

Une urgence ? Ho.&
Envoyez un SMS*au 114

114, numéro d’urgence pour les personnes
avec des difficultés a entendre ou a parler.

URGENCE
S1 VOS PROCHES SONT cowceawés]
[ INFORMEZ-LES i
-
mli
- + D'INFOS ettt E * SMS non facturs.
%;% www.urgencel14fr :
""’:fzm E + D'INFOS
(] % @@ = | www.urgencel14.fr @@

Vous étes en situation d’urgence
et vous avez des difficultés
a entendre ou a parler ?

114, le numéro unique et gratuit
pour les sourds, malentendants,
aphasiques, dysphasiques

pour contacter par SMS ou fax

les services d’urgence : SAMU (15),

Police-Gendarmerie (17) et Sapeurs-Pompiers (18).

» Victime ou témoin en situation
d'urgence, 24h/24, 7j/7, jours fériés

URGENCE

Le 114, comment ¢ca marche ?

URGENCES NATIONALES DU114

compris, vous envoyez
un SMS ou un fax au 114
(numéro national unique et gratuit).

(2]

Les agents professionnels
(sourds et entendants) formés
aux appels d’'urgence
réceptionnent, qualifient

(type d’urgence, 15, 17, 18, lieu,

Liaison
téléphonique
directe

contexte, etc.) et gérent votre appel.

(3]

En suivant des procédures précises,
ils transférent immédiatement

voire demande par téléphone

au service d'urgence local adapté
(Police-Gendarmerie, SAMU,
Sapeurs-Pompiers).

(4]

Le service d'urgence adapté
intervient, si nécessaire,
dans les plus brefs délais.

INFORMATIONS EN LSF
SUR LE SITE INTERNET

SERVICES D'URGENCE DU DEPARTEMENT DE APPEL

www.urgencel14.fr
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8.3. Annexe 3: fiche technique d’informations a destination des
médecins extérieurs au poéle d’accueil et de prise en charge en

langue des signes francaise (LSF) pour les personnes sourdes

La surdité suppose un accueil et une prise en charge particuliers. En effet, il apparait
que des difficultés de communication entre les professionnels de santé et les patients sourds
sont réelles et sont souvent difficilement identifiées par les non-locuteurs de la langue des
signes frangaise (LSF).

Actuellement, il existe en France 14 pdles d’accueil et de prise en charge en langue
des signes francaise implantés dans des établissements de santé de différentes régions. Leur
mission est d’améliorer la prise en charge des personnes sourdes en levant 1’obstacle
linguistique. Ces structures mettent a disposition des personnes sourdes, un accueil spécialisé
comprenant des professionnels sourds, un personnel médical et paramédical formé a la langue
des signes francaise et des interprétes en langue des signes francaise.

L’application de I’article L. 1625-3 du code de la sécurité sociale précisant que «
I’assuré ou ayant droit 4gé de seize ans ou plus indique a son organisme gestionnaire de
régime de base d’assurance maladie, le nom du médecin traitant qu’il a choisi, avec I’accord
de celui-ci » préoccupe les personnes sourdes suivies parallélement par ces poles d’accueil.

Le patient sourd vous désigne comme médecin traitant :

Vous pouvez avec son accord, prendre contact avec le pole d’accueil et de prise en
charge en LSF de votre région voire d’une région voisine, afin qu'il consulte un médecin
correspondant dans le cadre du parcours de soins coordonnés et qu’il puisse bénéficier des
meilleurs soins. Cette réforme ne modifie pas les modalités de remboursement de ses actes.
Vous trouverez les coordonnées de chacun de ces pdles en annexe ci-jointe ou sur le site
internet du ministére de la santé et des solidarités :

http//www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/poles_sourds/accueil.htm

Si vous le souhaitez, le médecin hospitalier du p6le vous informera des modalités
spécifiques de suivi qui vous permettront d’apporter au patient sourd une qualité de soins
optimale. 1l pourra également vous aider a organiser et adapter la prise en charge et les
examens que vous prescrivez (rendez-vous, explications au patient, recours a des interprétes
de langue de signes francaise, etc.). Ce médecin peut enfin apporter au patient tous les
éclaircissements — en utilisant la LSF - sur ses pathologies et les soins que vous lui
prescrivez, en le voyant régulierement en consultation dans le pdle en complément de votre
suivi.

Fiche extraite de la circulaire n°DHOS/SDE/E1/2005/497 du 4 novembre 2005
concernant I'impact de la loi du 13 aodt 2004 relative a I'assurance maladie sur la

prise en charge des personnes sourdes (43).
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8.4. Annexe 4 : guide d’entretien

Bonjour,

Nous allons au cours de cet entretien discuter de la prise en charge des patients

sourds et malentendants et de ses spécificités.
Pour commencer, nous allons faire un tour de table afin que chacun se présente.

1° partie : relation médecin-patient sourd

Vous suivez chacun des patients sourds.

e Combien de patients sourds suivez-vous ? Depuis combien de temps et
a quelle fréquence ?

e Comment se passe lacommunication ?

e Quelles difficultés rencontrez-vous pour prendre en charge ces

patients ? Et quelles difficultés rencontrent-ils selon vous ?

28 partie : dispositif de santé spécifique

Afin d’améliorer cette prise en charge, se sont créés dans certaines régions de

France des dispositifs spécifiques pour les patients sourds.

e En avez-vous déja attendu parler ? Si oui, comment et qu’en savez-

vous ?
Il existe un projet de création d’un tel dispositif en Normandie.

e Y seriez-vous favorable ? Qu’en attendez-vous / quel réle ? Au contraire,
guels freins ?
e Comment pourrait s’articuler le travail entre cette unité et les médecins

traitants ?

e Avez-vous des choses a ajouter ?

Merci beaucoup.
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RESUME DE THESE

RABY AL. Regard des médecins généralistes normands sur leur relation avec
les patients sourds et la création d’un dispositif de santé spécifique. Thése
méd. Rouen, 2018.

Introduction

Pour pallier aux difficultés d’accés aux soins, certains patients sourds ont recours a
des unités spécifiques offrant un accés en langue des signes. A I'heure actuelle,
aucun modeéle similaire n’est présent en Normandie.

Matériels et méthode

Par une méthode qualitative reposant sur des entretiens individuels et collectifs,
I'objectif double était de recueillir le ressenti des médecins généralistes sur leur
relation avec les patients sourds et les difficultés qu’ils pouvaient rencontrer ; puis
d’évaluer leur perception d’un dispositif de santé spécifique a ces patients.

Résultats

Parmi les vingt médecins interrogés, la plupart insistait sur la relation de confiance et
le lien créés entre eux et leurs patients sourds, malgré quelques difficultés relevées,
comme le manque d’approfondissement de la conversation. Cependant, grace a
une adaptation mutuelle et une certaine habitude, ils avaient tendance a considérer
la communication mise en place relativement satisfaisante, souvent également grace
a la présence d’un tiers.

lls étaient globalement en faveur de la création d’un dispositif de santé spécifique,
bien gu’exprimant quelques réticences, surtout sur I'accessibilité, et le risque de
« stigmatisation » de la population. lls en attendaient majoritairement un role
complémentaire du leur, et une aide pour les situations complexes.

Discussion

Bien que s’adaptant a leurs patients, on observe une certaine méconnaissance de
leur part des patients sourds et de leurs difficultés. Leurs suggestions concernant
I'organisation en réseau, la visibilité ou la communication au sein d’'une éventuelle
structure de santé spécifique sont des pistes intéressantes a prendre en compte si
celle-ci venait a voir le jour en Normandie.

Mots-clés : Patients sourds — Médecins généralistes — Relation médecin-patient —
Communication — Acces aux soins
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