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INTRODUCTION 
 

 « Ma mère dit qu’elle ne savait plus quoi faire avec moi. Elle me regardait, incapable d’inventer 

quoi que ce soit pour créer le lien entre nous. Parfois, elle n’arrivait même plus à jouer. Elle ne me 

disait plus rien. Elle pensait : « Je ne peux plus lui dire je t’aime, puisqu’elle ne m’entend pas ». Elle 

était en état de choc. Tétanisée. Elle ne pouvait plus réfléchir. » (Laborit, 2003). 

De nos jours, 1 enfant / 1 000 naît avec une surdité sévère à profonde ou l’acquiert durant la période 

pré-linguale (Hardelin et al., 2004). Depuis 2012, le dépistage néonatal est mis en place dans les 

maternités, afin de limiter les répercussions de la surdité sur le jeune enfant. Pour autant, comme l’a 

décrit Emmanuelle Laborit dans son récit autobiographique, l’annonce de ce handicap sensoriel vient 

bouleverser la famille de l’enfant. Les professionnels médicaux (Oto-rhino-laryngologiste/ORL) et 

paramédicaux (audioprothésistes et orthophonistes) ont, à ce moment-là, un rôle précieux 

d’informateurs, et d’accompagnateurs de l’enfant et de ses proches. Malgré cette guidance, certains 

parents se sentent encore isolés après le diagnostic et pendant la prise en charge orthophonique 

(Topouzkhanian & Sabadell, 2018). Ainsi, comment l’orthophoniste peut-il mieux les accompagner ?  

Nous avons émis l’hypothèse que l’éducation thérapeutique (ETP), étant donné sa 

pluridisciplinarité d’intervenants médicaux et sociaux, pourrait être une réponse à cet isolement et 

améliorerait la qualité de vie de l’enfant sourd et de son entourage. En effet, l’ETP a déjà montré son 

efficacité dans de nombreuses pathologies chroniques, notamment dans l’accompagnement de parents 

d’enfant avec autisme (Derguy et al., 2017, 2018). L’objectif principal de cette étude est donc d’évaluer 

le besoin ainsi que les attentes en éducation thérapeutique des parents d’enfant sourd sévère à profond, 

diagnostiqué avant l’âge d’un an. Les objectifs secondaires sont de corréler ce besoin et l’intérêt porté 

aux ateliers d’ETP en fonction du temps écoulé depuis l’annonce du diagnostic. 

Dans la première partie de notre recherche, nous étudierons la littérature sur la surdité infantile ainsi 

que sur les répercussions qui en découlent sur le jeune enfant et son cercle familial. Puis, nous 

aborderons le concept d’éducation thérapeutique, les différents éducateurs intervenant dans ces 

programmes et nous nous concentrerons plus précisément sur l’ETP en pédiatrie. 

Enfin, la seconde partie décrira les besoins et attentes en ETP des parents d’enfant sourd grâce aux 

données collectées par un questionnaire diffusé nationalement, auprès des professionnels médicaux et 

paramédicaux et sur les réseaux sociaux. Ces résultats seront ensuite discutés grâce à la littérature. 
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CHAPITRE 1 

L’ENFANT SOURD ET SES PARENTS 

1 La surdité infantile : des classifications multiples 
 

1.1 Définition de la surdité 
 

En médecine, la surdité est définie comme une « diminution ou disparition de la perception 

auditive, symptôme majeur témoignant d’un dysfonctionnement du système auditif périphérique ou 

central » (Dictionnaire médical de l’Académie de Médecine, s. d.). Elle est considérée par 

l’Organisation Mondiale de la Santé comme une « déficience », ce qui fait d’elle un handicap (Brin-

Henry et al., 2018; Surdité et déficience auditive, s. d.). Autrement dit, une « limitation d’activité ou 

restriction de participation à la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison 

d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, 

sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé 

invalidant » (LOI n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la 

participation et la citoyenneté des personnes handicapées, 2005). La surdité est donc un handicap 

sensoriel que de nombreux auteurs considèrent comme invisible et « partagé » (Bedoin, 2018; Mottez, 

2006). D’une part, la surdité est, à première vue, invisible (contrairement à un handicap physique par 

exemple) et, d’autre part, elle ne peut se concevoir en dehors d’une relation, d’une communication 

entre, au moins, deux interlocuteurs. C’est au moment de communiquer que l’interlocuteur entendant 

perçoit la surdité, et tente de s’adapter, comme il le peut. D. Bouvet écrit : « Le procès de la 

communication se retrouve perturbé et met les deux interlocuteurs – le sourd comme l’entendant – 

dans un embarras partagé » (Bouvet, 1989). 

Pourtant, depuis de nombreuses années, deux approches de la surdité s’opposent : l’approche 

médicale / « déficitaire » voulant corriger la surdité (énoncée ci-dessus) et l’approche culturelle faisant 

de la surdité une communauté à part entière (Bedoin, 2018). En effet, d'après Bernard Mottez « à 

s’obstiner contre les déficiences, on augmente le handicap » et il préfère parler de « Sourds » plutôt 

que de « sourds » (Mottez, 2006). A travers cette majuscule naît la « culture sourde », où les Sourds 

ne se perçoivent pas « déficients » mais revendiquent une perception différente du monde et un autre 

moyen de communication : la langue des signes. A ce propos, Emmanuelle Laborit (2003), sourde 

profonde de naissance, actrice et écrivaine écrit dans son livre autobiographique : « Je ne suis pas 
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handicapée, je suis sourde ». Cependant, pour les parents entendants, l’annonce de la surdité est vécue 

comme un deuil de l’enfant rêvé à effectuer (Virole, 2006) et la majorité choisit l’oralisme. En effet, 

le choix de la langue des signes semble être freiné par trois sentiments parentaux négatifs (Kirsch & 

Gaucher, 2018) : l’incompétence à transmettre une langue qui n’est pas la leur, l’incompréhension à 

communiquer en LSF car elle viendrait naturellement à l’enfant, sans besoin de stimulation et 

l’inquiétude d’isoler l’enfant de la société et de sa famille entendante. 

 

1.2 Les classifications des surdités infantiles 
 

Même si nous parlons de « la surdité » au singulier, il n’existe pas une seule et unique forme 

de surdité : elle est multiple dans son expression (Boutaleb, 2008). Les diverses surdités infantiles 

peuvent être classées selon différents critères. Comme le suggère le professeur Mondain dans sa 

classification, inspirée de la SCALE, quatre concepts peuvent déterminer les surdités : la latéralité, le 

degré, les lésions et l’âge d’apparition (Mondain et al., 2005; Sculerati, 2000). 

Le critère de latéralité permet de distinguer les surdités unilatérales des bilatérales. Notons que 

les surdités unilatérales ont un impact moins important sur le développement langagier de l’enfant : il 

peut compenser sa perte d’audition avec l’oreille fonctionnelle. A la différence, les surdités bilatérales 

peuvent avoir des répercussions plus conséquentes sur ce même développement (Lina-Granade & 

Truy, 2017; Mondain et al., 2005). 

Le degré de surdité est évalué en fonction des seuils d’audition de différentes fréquences (500, 

1 000, 2 000, 4 000 Hertz). On en recense quatre types :  

 

Tableau n°1 : Classification des degrés de surdité 

 Légère Moyenne Sévère Profonde 

Décibels (dB) 

de perte 
21 à 40 dB 

1er degré : 41 à 55 dB 1er degré : 71 à 80 dB 1er degré : 91 à 100 dB 

2ème degré : 56 à 70 dB 2ème degré : 81 à 90 dB 
2ème degré : 101 à 110 dB 

3ème degré : 111 à 119 dB 

 

Au-delà de ces pertes, nous parlons de cophose dans laquelle l’audition est inexistante (BIAP - Bureau 

International d’Audiophonologie, s. d.). Plus la surdité est sévère, plus les conséquences pour l’enfant 

seront importantes (Mondain et al., 2005). 

Les lésions, quant à elles, ne sont pas toujours bien déterminées (Sculerati, 2000) mais peuvent 

être divisées en deux types : les surdités de transmission (atteinte de l’oreille externe et/ou moyenne) 
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et les surdités de perception (atteinte de l’oreille interne ou cochlée et/ou des voies auditives) (Mondain 

et al., 2005). 

Enfin, l’âge d’apparition de la surdité est indispensable à prendre en compte dans la 

classification. En effet, en fonction de cet âge, les répercussions sur le développement du langage et 

de la parole seront plus ou moins importantes. Les surdités congénitales (survenant à la naissance), 

pré-linguales (avant l’âge de 2 ans) et péri-linguales (entre 2 et 5 ans) entraînent de plus fortes 

conséquences sur le langage. Si l’apparition de la surdité a lieu au-delà de 6 ans, on parle alors de 

surdité post-linguale : ici l’enfant a pu bénéficier d’un bain de langage, se constituer un stock lexical, 

faire des phrases etc… De ce fait, les répercussions seront donc moins importantes car il bénéficiera 

de moyens de compensation (Lina-Granade & Truy, 2005; Mondain et al., 2005). 

Cette classification rend compte de la diversité des surdités chez l’enfant et nous permet d’étudier 

avec précision la perte auditive et d’adapter la prise en charge pluridisciplinaire (ORL, 

audioprothétique et orthophonique). 

 

2 Les répercussions de la surdité sur la famille du jeune enfant 
 

« L’enfant sourd qui naît dans une famille entendante, naît dans une famille où l’on ignore tout de 

la surdité » (Bouvet, 1989). Les parents entendants sont les premiers affectés par le diagnostic de 

surdité et se retrouvent très souvent démunis, ne sachant pas comment communiquer avec leur enfant, 

voire ne communiquant plus avec lui.  

 

2.1 Les répercussions sur les interactions précoces avec l’enfant 
 

Les professionnels de santé s’accordent à penser que le diagnostic précoce de surdité est optimal 

car il permet d’obtenir un bon pronostic. Pour autant, des incidences relationnelles post-dépistage 

précoce et post-diagnostic, sont présentes. L’étude de Young & Tattersall (2007) montre que dans 

vingt-et-un entretiens sur vingt-sept, les parents sont en faveur d’un diagnostic précoce et contre dans 

cinq entretiens. Deux mères ayant voté « contre » avouent ne pas avoir pu « profiter » de leur bébé. 

Myriam Madillo-Bernard préconise un dépistage de « juste milieu » : ni trop tardif pour ne pas 

empêcher le développement langagier et socio-affectif de l’enfant, ni trop précoce pour ne pas nuire 

aux liens d’attachement naissant dans les premières semaines de vie de l’enfant. Selon elle, un 

dépistage entre 1 et 3 mois accompagné d’un diagnostic dans les semaines / mois qui suivent seraient 
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à privilégier (Madillo-Bernard, 2007). Cependant, le dépistage effectué à l’âge de 2 mois est moins 

effectif que celui réalisé en période néonatale puisque seuls 64,18% des enfants sont testés au lieu de 

95,72%) (Kolski et al., 2007).  

Concernant les interactions précoces au sein de la dyade mère-enfant, lors du dépistage néonatal 

positif, elles se retrouvent perturbées. En effet, B. Le Driant et al. (2006) soulignent une diminution 

du langage adressé à l’enfant, une moindre intégration de celui-ci, des regards moins présents, moins 

paisibles, une diminution des contacts physiques et enfin des « difficultés à interpréter les signaux de 

son enfant ». Lors du diagnostic, les échanges mère-enfant s’appauvrissent : la mère éprouve moins de 

plaisir à communiquer, parler avec son enfant car elle le pense muet, « elle perd l’usage de la parole 

et se retrouve handicapée au niveau de ses possibilités de communication » (Bouvet, 1989; Franzoni, 

2006).  

 

 

2.2 Le processus d’acceptation du diagnostic par les parents entendants 
 

Chaque parent se construit une image idéalisée de son enfant. L’annonce de la surdité vient 

briser l’image de l’enfant rêvé, entraînant ce que les psychanalystes et psychologues appellent la 

« blessure narcissique » (D’Eduardo et al., 2005; Korff-Sausse, 2007). De plus, l’annonce est d’autant 

plus brutale et angoissante, qu’aujourd’hui, le dépistage et le diagnostic précoces sont effectués avant 

même que les parents ne s’inquiètent, au début de la vie de famille et nécessitent une succession de 

tests et de rendez-vous (Soriano, 2011). Ainsi, l’annonce du handicap sensoriel a divers effets sur les 

parents.  

Dans un premier temps, les parents doivent accueillir, « adopter » un enfant non perçu comme 

l’enfant idéalisé, mais vu comme un enfant « étranger » avec un déficit méconnu (D’Eduardo et al., 

2005, Roy, 2014). Ils effectuent, selon les mots de B. Virole (2006), un « travail de deuil » marqué par 

des émotions se rapprochant des phases du deuil de la perte d’un être cher décrites par la psychiatre 

Kübler-Ross : le déni, la colère, le marchandage, la dépression et l'acceptation (Kübler-Ross & Kessler, 

2011). En effet, dans l’étude de Wood et al. (2008), les mères éprouvent un choc, de la colère, de la 

peur, du regret (lors d’un diagnostic tardif). Les pères réagissent différemment ; certains nient (déni), 

d’autres cherchent des solutions. Scarinci et al. (2018) notent aussi dans leur étude : choc, déni, 

tristesse, inquiétude. Toutes ces réactions témoignent de la vulnérabilité des parents et sont retrouvées 

chez nombre d’entre eux (Dubuisson & Grimard, 2011).  
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2.3 Les répercussions dans le quotidien  

 

Hormis toutes les émotions que la surdité amène, accueillir un enfant sourd au sein de sa famille 

change nécessairement le quotidien de celle-ci (Dubuisson & Grimard, 2011). Dans l’étude de Wood 

et al. (2008), les familles interrogées relèvent l’impact de la surdité sur leurs interactions familiales, 

avec les parents, avec la fratrie mais aussi avec la famille au sens large. En effet, les parents rapportent 

se transformer en « enseignants » qui stimulent langagièrement leur enfant en permanence. Cette 

stimulation, guidée, entre autre, par l’orthophoniste, est indispensable dans la prise en charge précoce 

(Dumont, 2008) et semble augmenter la relation des parents avec leur enfant (ils communiquent plus 

avec leur enfant donc tissent plus de lien avec celui-ci) (Wood et al., 2008). Ainsi, l’accompagnement 

parental dans la prise en charge précoce permet à la fois aux parents de « rétablir une relation affective 

perturbée » et « d’amener leur enfant à se constituer comme sujet et être de parole » (Denni-Krichel, 

2003). Pour autant, il ne doit pas transformer les parents en rééducateurs. La surdité peut amener des 

conflits au sein du couple, notamment dans l’investissement et la prise de décision : un père moins 

stimulant, moins expressif face aux progrès de leur enfant, une divergence sur le choix du mode de 

communication (langue des signes, oralisme) (Wood et al., 2008). Dans la fratrie, des sentiments de 

jalousie, de rivalité peuvent naître et perdurer dans le temps : les enfants entendants déplorent le temps 

alloué par les parents pour l’enfant sourd (Bouteyre et al., 2006; Dubuisson & Grimard, 2011; Wood 

et al., 2008). 

Au sein du cercle familial, la surdité peut, à la fois renforcer les liens (les proches ayant un rôle 

de soutien très apprécié par les familles) ou les rompre (langue des signes entraînant une rupture de la 

communication avec les entendants, handicap à cacher…) (Wood et al., 2008). Elle amène de 

nombreuses interrogations notamment sur le rôle des différents intervenants et sur l’intérêt d’un 

appareillage (Scarinci et al., 2018). 

 

3 Les répercussions de la surdité sur le jeune enfant 
 

Les répercussions de la surdité sur l’enfant sont nombreuses (Brin-Henry et al., 2018), 

proportionnelles au degré de surdité (Lina-Granade & Truy, 2017; Mondain et al., 2005) et peuvent 

être classées en deux types : communicationnelles et psychologiques (Guidetti & Tourrette, 2018). 
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3.1 Les répercussions sur la communication et le langage 
 

La communication du tout-petit se développe autour de nombreux précurseurs : les précurseurs 

pragmatiques (regards, attention conjointe, tour de rôle, intérêt pour l’objet et l’autre), les précurseurs 

formels (sourires, rires, vocalisations, imitation), les précurseurs sémantiques (manipulation d’objets 

et permanence de l’objet) (Thérond, 2010). Chez les enfants sourds, il existe des difficultés à construire 

les pré-requis du langage, une absence ou un retard de langage, des troubles de la voix et de la parole. 

Cela entraîne des conséquences sur la scolarité de l’enfant (Brin-Henry et al., 2018).  

Concernant les précurseurs pragmatiques chez l’enfant sourd, deux difficultés sont prégnantes dans la 

littérature : l’attention conjointe et la théorie de l’esprit. L’attention conjointe est la capacité d’alterner 

son regard entre une personne et un objet / une personne « d’intérêt commun ». Elle est normalement 

développée vers 9 mois, et est altérée chez l’enfant sourd. Il parvient difficilement à détacher son 

regard du visage de l’interlocuteur, le canal visuel étant porteur d’informations que le canal auditif ne 

peut fournir (Aubineau et al., 2017) et pointe plus souvent. Cependant, il progresse dans son acquisition 

et dans sa compréhension entre 10 et 30 mois (B. Driant et al., 2014). Chez l’enfant entendant, 

l’ensemble des éléments d’attention conjointe est acquis vers l’âge de 18 mois (Aubineau et al., 2017) 

et ces moments sont plus présents que chez l’enfant sourd. Le développement de cette compétence est 

donc plus lent et demeure prédicteur du niveau de langage (B. Driant et al., 2014) et socio-émotionnel 

(Jover, 2009). La théorie de l’esprit est la capacité métacognitive à se représenter, à attribuer, à 

comprendre ses propres « états mentaux » (émotions, désirs, intentions…) et ceux d’autrui. Acquise 

vers l’âge de 5-6 ans, elle est primordiale dans les relations sociales et permet de s’adapter à autrui 

(Duval et al., 2011; Peterson, 2009). De plus, elle se développe précocement en lien avec l’attention 

conjointe (Jover, 2009). Chez les enfants sourds de familles entendantes (bien qu’appareillés / 

implantés), des études soulignent un retard de développement d’environ 2 ans et demi (Chainet-

Terrisse et al., 2011; Peterson et al., 2016) touchant la compréhension de la théorie de l’esprit 

(Peterson, 2009) et les relations avec les pairs (Martin et al., 2011). Cependant, comme l’attention 

conjointe, le niveau de théorie de l’esprit chez l’enfant sourd s’améliore avec un entraînement 

(Peterson, 2009; Wellman & Peterson, 2013). 

Au sujet du langage, entendre avec une prothèse auditive ou un implant cochléaire est un 

apprentissage et modifie le développement langagier de l’enfant. La prise en charge orthophonique est 

donc indispensable (Dumont, 2008), tout comme l’implication familiale qui peut expliquer les 

différences de performances entre des enfants appareillés et implantés (Moeller, 2000; Nikolopoulos 

et al., 2004; Watkin et al., 2007). L’éducation auditive permet à l’enfant sourd d’apprendre à détecter, 
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discriminer, identifier et comprendre les bruits environnementaux et les sons de la parole (Dumont, 

2008). Mais toutes ces étapes entraînent un retard de développement chez les enfants sourds 

notamment dans la production de babillages complexes et l’articulation. De plus, une étude révèle que 

le niveau lexical des enfants ayant bénéficié d’une éducation précoce et d’une éducation qualitative se 

situe dans la norme basse vers 4-5 ans. Le niveau syntaxique semble le plus atteint chez ces enfants 

(la longueur moyenne d’énoncés est inférieure aux enfants entendants) (Lederberg et al., 2013). 

Certains enfants demeurent toujours en retard malgré une implantation / un appareillage précoce : des 

troubles associés sont rencontrés dans 1/3 des cas (Lina-Granade & Truy, 2017). Ainsi, si ces enfants 

n’ont pas accès à une communication alternative (comme les signes), ils peuvent ne pas développer de 

compétences langagières suffisamment performantes pour leur permettre d’entrer dans le langage écrit, 

de comprendre leur environnement et de s’exprimer (Lederberg et al., 2013). 

 

3.2 Les répercussions psychologiques et socio-affectives 
 

Le développement psychologique de l’enfant dépend de son environnement, de sa relation aux 

autres. Chez l’enfant sourd, l’environnement et les comportements naturels des parents sont 

bouleversés par la surdité. De plus, le développement psychologique est troublé par la surdité elle-

même (Guidetti & Tourrette, 2018; Juárez-Sánchez & Monfort, 2003; Nader-Grosbois, 2015).  

Dans le cas de la surdité congénitale, l’enfant est privé auditivement, dès sa vie in utero, de la 

voix de la mère. Des répercussions sont observées sur l’attachement que le nourrisson peut avoir avec 

sa mère, notamment dans la « préférence » naturelle de la voix maternelle (Thomson et al., 2011). 

Progressivement, l’enfant sourd va donc façonner les liens d’attachement avec ses proches en passant 

par d’autres canaux (visuel ou tactile par exemple) (Nader-Grosbois, 2015). Mais, dans certaines 

situations, ces canaux ne sont pas exploitables, entraînant un sentiment d’insécurité chez les enfants 

sourds : ils ne peuvent pas être rassurés par les mots, sont surpris par des évènements qu’ils n’entendent 

pas (Guidetti & Tourrette, 2018). Ainsi, cette insécurité amènerait des colères chez l’enfant, accentuées 

à 3 ans et allant de pair avec des difficultés à réguler ses émotions (Nader-Grosbois, 2015). Une étude 

montre que les enfants sourds moyen à profond, obtiennent des résultats inférieurs aux enfants normo-

entendants dans l’identification des émotions (Most & Michaelis, 2012). Ces difficultés 

d’identification et de régulation des émotions ont, inévitablement, des répercussions sur les relations 

sociales. Plus tard, une sensibilité à la frustration et une tendance à l’isolement chez les adolescents et 

adultes sourds sont constatées (Guidetti & Tourrette, 2018). En effet, les enfants se sentent très souvent 
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« à part et (…) les derniers informés des événements survenus », « moins importants » que les autres 

membres de la famille (Croyère, 2008) : ils n’entendent pas, ne comprennent pas ou tardivement ce 

qui se dit autour d’eux (Virole, 2006). Pourtant, ils ont un fort désir de contacts sociaux, amenant 

parfois à des comportements exubérants pour attirer l’attention (Guidetti & Tourrette, 2018).  

Bien qu’on ne retrouve pas de « personnalité sourde » (Guidetti & Tourrette, 2018), Hogan et 

al. (2011) font état chez les enfants sourds, d’une prévalence élevée de troubles émotionnels, du 

comportement, du développement langagier et des capacités cognitives et motrices (39% contre 14% 

pour les normo-entendants). Ces troubles dépendent de nombreux facteurs, comme la langue parlée à 

la maison (Brown & Cornes, 2015), les compétences linguistiques, la compréhension des autres 

(Hogan et al., 2011) et l’estime de soi (Nader-Grosbois, 2015). La maturation des aires auditives 

apparaît vers l’âge de 2 ans, celles des aires corticales vers 4 ans (Aubineau et al., 2017). En découlent 

des répercussions psychologiques de la surdité, rendant indispensables une réhabilitation précoce (dans 

les premiers mois de vie de l’enfant) et adaptée (réhabilitation auditive et prise en soin orthophonique) 

ainsi qu’un suivi évoluant avec l’enfant  (Lina-Granade & Truy, 2017). Aujourd’hui, bien que la 

réhabilitation soit de plus en plus précoce et adaptée, il existe un sentiment d’isolement que bon 

nombre de familles éprouvent, malgré la prise en charge orthophonique, ce qui interroge sur une 

meilleure exposition du soin en orthophonie (Topouzkhanian & Sabadell, 2018). 

 

Comme nous l’avons vu dans ce chapitre, les surdités sont nombreuses et ont des répercussions 

sur la qualité de vie des enfants sourds et sur celle de l’entourage : ils découvrent une pathologie et 

une réhabilitation auditives dont ils ignorent tout. L’intervention précoce et l’implication des parents 

dans la prise en charge de l’enfant sourd ayant des conséquences positives sur l’enfant, les 

professionnels de santé doivent nécessairement accompagner au mieux ces familles dans la 

compréhension, l’acceptation du handicap et la gestion de la surdité au quotidien. 
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CHAPITRE 2 

L’EDUCATION THERAPEUTIQUE 

1 L’éducation thérapeutique, entre médecine et pédagogie 
 

1.1     Historique et définition 
 

L’Education Thérapeutique du Patient (ETP), est un concept à la fois très ancien et récent. 

Depuis toujours, les professionnels médicaux et paramédicaux tentent de rendre les patients acteurs de 

leur prise en charge, sans que cet accompagnement ne soit réellement encadré (Fournier, 2002). Ce 

n’est qu’en 1998 que l’OMS a réellement défini l’éducation thérapeutique comme « des activités 

organisées de sensibilisation, d'information, d'apprentissage de l'autogestion et de soutien 

psychologique concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, 

les informations organisationnelles, et les comportements de santé et de maladie. Elle vise à aider les 

patients et leurs familles à comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre 

plus sainement et maintenir ou améliorer leur qualité de vie. » (Organisation Mondiale de la Santé, 

1998). L’ETP s’adresse donc à tout patient ayant une pathologie chronique ainsi qu’à son entourage et 

fait partie intégrante du parcours de soin, de l’éducation à la santé du patient. De cette définition, deux 

concepts fondamentaux et complémentaires de l’éducation thérapeutique s’en dégagent (Lacroix, 

2007) : 

- la médecine, permettant de poser un diagnostic et de proposer un traitement adapté à la 

pathologie, 

- la pédagogie, afin de transmettre au patient ainsi qu’à son entourage des savoirs qu’ils vont 

s’approprier. 

Afin que le concept d’éducation thérapeutique soit mis en place, et que le patient et son entourage 

en soient les acteurs, la configuration hiérarchisée (autrement appelée relation « d’activité-passivité ») 

avec un thérapeute « qui sait » et un patient « qui ne sait pas », ne peut exister (D’Ivernois & Gagnayre, 

2016). Effectivement, dans cette dissymétrie, le patient ne peut se sentir acteur. L’ETP s’inscrit donc 

dans une relation de « participation mutuelle », où le patient apprend du soignant et le soignant apprend 

du patient, de son vécu, de sa maladie (D’Ivernois & Gagnayre, 2016). Elle doit donc s’appuyer sur 

les connaissances du patient sur sa pathologie, s’adapter au patient et à sa famille, répondre à leurs 

préoccupations et à leurs capacités internes (Lamour & Gagnayre, 2008). 
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1.2 Organisation des programmes d’éducation thérapeutique 
 

 La création des programmes d’éducation thérapeutique est régie par la Haute Autorité de Santé 

(HAS) et dépend de l’Agence Régionale de Santé (ARS). Ceux-ci peuvent être élaborés dans des 

structures de soins (hôpitaux) ou en libéral par des professionnels médicaux et paramédicaux et/ou par 

des associations de patients (Haute Autorité de Santé, 2007a). Ces programmes doivent respecter un 

certain nombre de critères comme proposer divers professionnels intervenants (pluridisciplinarité), 

s’appuyer sur un fondement scientifique et organiser un programme structuré en quatre étapes (Haute 

Autorité de Santé, 2007c, 2007b) : 

1. « Elaborer le diagnostic éducatif » 

2. « Définir un programme personnalisé » 

3. « Mettre en œuvre les séances » (en groupe ou individuelle) 

4. « Evaluer les compétences acquises et le programme » 

Le diagnostic éducatif, aussi appelé par certains professionnels « bilan éducatif partagé », est le 

premier contact avec le patient. Cette appellation valorise la notion de partenariat entre le professionnel 

de santé et le patient et/ou ses proches (Sandrin-Berthon, 2010). Lors de cette étape, le professionnel 

découvre le mode de vie du patient (son environnement socio-culturel, son quotidien) et cible ses 

attentes vis-à-vis de l’ETP (ce qu’il sait, croit savoir et ne sait pas de sa pathologie et comment il la 

vit). Comme vu précédemment, il est primordial que le professionnel soit à l’écoute et adopte, dès cette 

première étape, un discours pédagogique. Ce discours définit ce qu’est l’ETP et la manière dont il va 

rendre le patient autonome. De plus, il le motive et le rend acteur de sa prise en charge (D’Ivernois & 

Gagnayre, 2016; Simon et al., 2013).  

L’élaboration d’un programme personnalisé se fait avec le patient et/ou son entourage. Durant cette 

deuxième étape, le professionnel et le patient/son entourage déterminent le format (individuel et/ou 

collectif), les thèmes à aborder et les compétences pouvant être acquises (D’Ivernois & Gagnayre, 

2016; Haute Autorité de Santé, 2007c). 

Suite à ces deux étapes, des ateliers répondant aux besoins du ou des participants sont proposés : ils 

peuvent être réalisés en groupe ou individuellement, les deux présentant des avantages et des 

inconvénients (Mosnier-Pudar & Hochberg-Parer, 2008). L’objectif de ces ateliers est de développer 

chez le patient deux types de compétences : l’adaptation (par exemple « informer l’entourage, faire 

valoir ses droits, formuler un projet et le mettre en œuvre ») et l’auto-soin (réaliser des gestes 
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techniques, modifier son mode de vie, impliquer l’entourage) (d’Ivernois et al., 2011; Haute Autorité 

de Santé, 2007b).  

Enfin, la dernière étape consiste à évaluer, en trois dimensions, les compétences acquises pendant le 

programme et le programme lui-même (D’Ivernois & Gagnayre, 2007) : 

- la dimension bioclinique recensant des « preuves objectives » du point de vue clinique ou 

biologique conséquentes à des modifications comportementales grâce à l’ETP reçue, 

- la dimension pédagogique permettant de rendre compte des connaissances ainsi que des 

compétences acquises sur la maladie, le traitement, la manipulation d’appareils, 

- la dimension psychosociale témoignant des changements dans le quotidien du patient, dans son 

vécu de la pathologie.  

 

2 Les éducateurs dans les programmes d’ETP 
 

Pour conserver une relation de « participation mutuelle » et enrichir les ateliers, les éducateurs 

peuvent être de milieux différents : les professionnels de santé dispensant leurs connaissances 

médicales et les associations de patients / aidants experts relatant leur vécu de la maladie.  

 

2.1     Les professionnels 

 
Le programme d’éducation thérapeutique doit être proposé et effectué par, au moins, deux 

professionnels. Il peut s’agir de professionnels de santé en lien avec une pathologie chronique : 

professions médicales, de la pharmacie, auxiliaires médicaux, aides-soignants, auxiliaire de 

puériculture et ambulancier ou par un représentant d’une association de patient (Arrêté du 14 janvier 

2015, s. d.; Haute Autorité de Santé, 2007c). 

L’orthophoniste est donc habilité à proposer l’ETP et à en réaliser. En pratique, peu de ces 

professionnels le mettent en place par manque d’informations et de formations (Topouzkhanian & 

Sabadell, 2018). En effet, les professionnels ont l’obligation de se former durant leurs études ou 

pendant une formation spécifique de 40h minimum dans le but d’acquérir des compétences nécessaires 

à la participation d’un programme d’ETP (mener des ateliers et faire un diagnostic éducatif). Pour 

mettre en place et coordonner un programme d’ETP, le professionnel doit posséder un Diplôme 

Universitaire d’éducation thérapeutique ou de Santé publique (Arrêté du 2 août 2010 relatif aux 
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compétences requises pour dispenser l’éducation thérapeutique du patient, s. d.). De soignant, le 

professionnel de santé devient éducateur et cela s’apprend (D’Ivernois & Gagnayre, 2016). A ce 

propos, Gagnayre & D’Ivernois (2005) ont recensé un ensemble de dix savoir-faire du soignant en 

éducation thérapeutique, afin de mener à bien les quatre étapes citées ci-dessus : « identifier les besoins 

éducatifs du patient », identifier les compétences que celui-ci doit acquérir, « rendre intelligible les 

connaissances », « mettre en œuvre des méthodes pédagogiques pour aider le patient à apprendre », 

« évaluer les acquis du patient » ainsi que le programme lui-même, « identifier les améliorations à 

apporter », « assurer différentes modalités de suivi éducatif (à domicile, à distance, dans un 

établissement de soin) et mettre en œuvre une reprise d’éducation si besoin », « coordonner les 

activités d’ETP et s’assurer que celles-ci s’intègrent aux soins », « créer des outils, documents pour 

faciliter l’ETP », « impliquer les patients dans les programmes, les impliquer dans l’animation et 

l’évaluation ». 

 

2.2     Le patient expert / aidant expert 
 

Le patient avec une maladie chronique et ayant reçu une ETP peut, à son tour et s’il le souhaite, se 

former afin de participer à chaque étape des programmes d’ETP, de partager son expérience, son savoir 

et basculer de patient « expert » (de lui-même, de sa pathologie) à patient « ressource » (pour les 

autres) (Grimaldi, 2014). La terminologie pour désigner ce patient intégré à l’équipe de professionnels 

médicaux / paramédicaux est encore imprécise. Certains chercheurs tentent d’établir un consensus en 

caractérisant des patients intervenant au sein de programme d’ETP comme des « patients-formateurs » 

(Michel et al., 2020). Devenir « patient-formateur » nécessite d’avoir un certain nombre de 

qualités comme l’empathie, l’écoute, l’envie de partager et surtout le recul sur sa maladie. Avec ces 

qualités, « l’expert » apporte des notions qui peuvent manquer aux patients dans les discours 

médicaux : le savoir émotionnel, social et physique, celui du vivre avec la maladie (Colas, 2015).   

Bien que la littérature mentionne généralement cet acteur comme étant le patient, il peut aussi 

s’agir d’aidants familiaux, comme ce peut être le cas dans les pathologies chroniques de l’enfant, des 

aidants familiaux comme des parents qui accompagnent d’autres parents. Dans le cas de la surdité, les 

parents sont désireux de rencontrer d’autres parents d’enfant sourd expérimentés car leurs recul, 

conseils et soutien s’avèrent être précieux (Mehta et al., 2019; Mottier, 1980; Wood et al., 2008). A ce 

propos, Jackson (2011) souligne la nécessité de poursuivre des recherches afin « d’explorer des 

programmes innovants » et de « préparer des mentors ou des parents ayant une formation spécialisée 

et ayant une expérience de la surdité ». 
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3 L’éducation thérapeutique en pédiatrie 

 
L’ETP, comme son nom l’indique, est centrée sur le patient : les échanges et activités, se font donc 

pour le patient et avec le patient. Lorsque l’enfant est au centre de cette éducation, celle-ci doit donc 

nécessairement s’adapter à son développement cognitif, moteur et psycho-affectif (Colson et al., 2014; 

Tubiana-Rufi, 2009). Mais, chez le tout-petit, comment effectuer un programme d’éducation 

thérapeutique ? 

 

3.1     Les particularités de l’éducation thérapeutique en pédiatrie : la triade parents-

enfant-professionnel 
 

Lorsqu’il s’agit d’un nourrisson ou d’un enfant en bas âge, l’éducation thérapeutique s’adresse aux 

parents. L’enfant (bien que présent lors des ateliers) est dépendant de ces derniers et ne bénéficie pas 

encore des capacités cognitives et motrices lui permettant d’être autonome (Rhun et al., 2013). Ainsi, 

dans les programmes d’éducation thérapeutique en pédiatrie, la dyade patient-thérapeute fait place à 

une triade patient-parents-thérapeute (Colson et al., 2014; Guilbaud et al., 2018; Rhun et al., 2013) : le 

thérapeute devient alors le lien entre l’enfant et le parent découvrant cette pathologie, et le parent 

devient thérapeute, soignant. En effet, dans les pathologies chroniques de l’enfant, les parents ont, 

quotidiennement, un rôle d’autogestion : ils surveillent et traitent leur enfant (Tubiana-Rufi, 2009). Il 

est donc indispensable que ceux-ci comprennent, au mieux, la pathologie de leur enfant, les traitements 

et qu’ils se sentent accompagnés dans leur parcours. 

Les parents ne sont pas les seuls à s’occuper de l’enfant : l’entourage (fratrie et grands-parents 

notamment), les professionnels de la petite enfance (assistant(e)s maternel(le)s, éducateurs de jeunes 

enfants etc…) et, plus tard, les enseignants sont aussi au contact de l’enfant et doivent donc être formés 

par les parents et, si besoin, par le formateur / éducateur (Guilbaud et al., 2018). Au vu des nombreuses 

répercussions de la surdité sur la sphère familiale, il est primordial d’intégrer dans l’ETP l’entourage 

plus éloigné de l’enfant, ayant des relations régulières avec lui et de former les autres professionnels 

novices en surdité. Cependant, cette transmission de savoirs ne doit pas se limiter aux adultes et doit, 

progressivement, être effectuée auprès de l’enfant qui, avec sa maturité grandissante, gagnera en 

autonomie, en prise de décision. De ce fait, l’ETP peut « apporter une guidance aux parents qui le 

demandent, en leur donnant des repères pour ajuster leur soutien éducatif vis-à-vis de leur enfant. » 

(Rhun et al., 2013).  

 



16 

 

3.2     Les pathologies concernées et l’efficacité de l’ETP 

 
Bien que la surdité soit une pathologie chronique (Organisation Mondiale de la Santé, 1998) aux 

répercussions nombreuses sur la qualité de vie du patient et de son entourage, elle ne possède pas 

encore de programme d’éducation thérapeutique à proprement parler (OSCARS : Observation et suivi 

cartographique des actions régionales de santé, s. d.) ni d’évaluation spécifique des programmes 

d’accompagnement des parents (Haute Autorité de Santé, 2009a). Néanmoins, les programmes d’ETP 

en pédiatrie existent pour des maladies chroniques dont les conséquences peuvent être graves voire 

fatales : l’asthme (Rhun et al., 2006), l’épilepsie (Sabatier, 2018), la mucoviscidose (David et al., 

2008), le diabète (Pélicand, 2010)... L’efficacité de ces divers programmes est difficile à évaluer de 

par la présence de biais (complications de la maladie, investissement du patient et de son entourage 

etc…) (Haute Autorité de Santé, 2018) mais une méta-analyse a tout de même prouvé son efficacité, 

chez les adultes, qui serait proche de 60% (Lagger et al., 2009).  

Dans le domaine de l’orthophonie, un programme d’éducation thérapeutique à destination des 

parents d’enfant autiste (ETAP : Education Thérapeutique Autisme et Parentalité) a été élaboré et 

évalué. Il a satisfait les parents et a participé à l’amélioration de leur qualité de vie (Derguy et al., 2017, 

2018). Composé des quatre étapes recommandées par la HAS, de séances de groupe et d’une session 

de « booster » trois mois après l’intervention, ce programme est apprécié des parents. Un(e) 

orthophoniste a participé à son élaboration mais il n’est pas fait mention de sa participation aux ateliers. 

En orthophonie, l’ETP s’applique aussi pour les pathologies chroniques de l’adulte (AVC, dysphagie) 

mais aussi pour les enfants et adolescents avec troubles du langage écrit (Brin-Henry & et al., 2014). 

Pour autant, comme dit précédemment, les orthophonistes semblent manquer d’informations sur les 

principes de l’ETP, ce qui expliquerait le peu de programmes d’ETP dans ce domaine. En surdité, 

seulement 3 orthophonistes sur 114 interrogés entre 2014 et 2017 pensent que la surdité est une 

pathologie concernée par l’ETP (Topouzkhanian & Sabadell, 2018) alors qu’elle est une pathologie 

chronique nécessitant un accompagnement. Il serait donc pertinent de les y former (notamment pour 

ceux diplômés de l’ancien cursus n’incluant pas de cours sur l’ETP), de les inclure dans des 

programmes et de les inciter à en créer à destination de patients présentant des troubles de la 

communication au sens large (écrit mais aussi oral) (Topouzkhanian & Sabadell, 2018). 

 

Comme nous l’avons vu tout au long de cette partie théorique, au vu des conséquences 

langagières et psychologiques de la surdité sur l’enfant et sur sa famille, l’ensemble des professionnels 

valorisent la pluridisciplinarité et précocité de la prise en charge. L’éducation thérapeutique se centrant 
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sur l’adaptation (compréhension) et l’autogestion de pathologies chroniques est encore trop peu portée 

par les orthophonistes. Pourtant, proposer une éducation thérapeutique précoce alliant professionnels 

de santé (ORL, audioprothésiste et orthophoniste), parents-experts/ressources et parents d’enfant 

sourd permettrait aux parents d’enfant sourd de mieux comprendre la surdité, de se sentir moins isolés 

et pourrait donc s’avérer bénéfique pour les parents. 

Au vu de tous ces constats, ce mémoire tente donc d’évaluer les besoins et les attentes en 

éducation thérapeutique des parents d’enfant sourd. 
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PARTIE PRATIQUE 

  



19 

 

1 Objectifs 
 

L’hypothèse de cette étude est que les parents souhaitent mieux comprendre la surdité et acquérir 

des compétences dans la gestion de la pathologie au quotidien. L’éducation thérapeutique serait donc 

appropriée pour répondre à cela. 

Ainsi, l’objectif primaire de cette étude est d’évaluer le besoin et les attentes des parents d’enfant 

sourd en éducation thérapeutique. Le besoin est estimé grâce au recueil des données du questionnaire 

à l’item « Aujourd’hui aimeriez-vous bénéficier d’une ETP ? ». Les attentes concernant le format sont 

évaluées avec des questions ouvertes et fermées : 

- Quels professionnels aimeriez-vous avoir pour animer les ateliers ? 

- Sous quel format aimeriez-vous en bénéficier ? 

- De quelle façon aimeriez-vous bénéficier de l’ETP ? 

- Pensez-vous qu’il serait important d’intégrer le frère et/ou la sœur aîné(e) aux séances d’ETP ? 

Ainsi qu’à l’aide de l’échelle de Lickert (notamment pour le contenu) « Attentes du contenu de 

l’éducation thérapeutique » reprenant les deux domaines de l’ETP : l’adaptation et l’autogestion.  

Les deux objectifs secondaires sont : 

- Corréler le besoin en ETP par rapport au temps écoulé entre le diagnostic et le questionnaire, 

grâce aux réponses de ces deux items. 

- Corréler l’intérêt porté aux divers ateliers par rapport au temps écoulé entre le diagnostic et le 

questionnaire, grâce aux données de ces deux items. 

 

2 Méthode 
 

2.1      Population 
 

Nos critères d’inclusion ont été choisis selon la pertinence de l’outil (degré de surdité, 

dépistage/diagnostic précoce et période critique d’acquisition du langage) :  

- Être parent (entendant ou sourd) d’un enfant sourd sévère à profond 

- Dont l’enfant a été diagnostiqué avant 1 an 

- Dont l’enfant a aujourd’hui entre 0 et 3 ans 
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Les critères de non inclusion sont les suivants : 

- Être parent d’un enfant ayant été diagnostiqué après 1 an 

- Être parent d’un enfant de plus de 3 ans 

- Être parent d’un enfant ayant des troubles associés 

- Avoir répondu « oui » à la question « Pensez-vous avoir bénéficié d’une éducation 

thérapeutique ». 

Pour ce dernier critère, nous avons considéré que répondre « oui » constituait un biais car aucun 

programme n’existe officiellement à ce jour. 

 

2.2      Elaboration du questionnaire 

 

Pour recueillir les données nécessaires à notre étude, nous avons choisi de réaliser un questionnaire 

sur un site internet (Google form) parallèlement à notre revue de littérature. En effet, étant donné le 

peu de surdités infantiles en France, le questionnaire à diffusion nationale sous format numérique nous 

a semblé être la meilleure option. Elle permet une plus large diffusion et maximise ainsi le nombre de 

réponses. L’anonymat des parents est donc préservé. De plus, leurs réponses ne sont pas influencées 

par notre présence, ils réfléchissent et prennent le temps de répondre, seuls. 

Concernant la forme, le questionnaire est divisé en 2 sections puis en diverses sous sections (dont 

nous détaillerons ici uniquement la deuxième) : 

- Renseignements généraux sur vous et votre enfant 

- Besoins et attentes en éducation thérapeutique 

o Les sources sur lesquelles les parents se sont appuyés pour mieux comprendre la surdité 

o Le besoin en ETP aujourd’hui (oui / non) 

o Les attentes sur la forme 

▪ Quels animateurs,  

▪ Quels formats / quels supports, 

▪ La présence du frère / de la sœur, 

o L’intérêt et les attentes sur le fond  

▪ Pour des ateliers d’adaptation  

• Compréhension de la surdité, transmission de ces informations (9 items) 

• Prise en soin en général, projet pour l’enfant (9 items) 
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▪ Pour des ateliers d’auto-gestion (10 items) 

Nous avons utilisé différents types de questions en fonction des informations recherchées : 

- Des questions fermées 

- Des questions ouvertes 

- Des questions à choix multiples avec possibilités d’ajouter un item 

- Des questions donnant lieu à une réponse via une échelle de mesure Lickert allant de 0 (pas du 

tout intéressé) à 6 (très intéressé) 

Nous présentons en première page une définition accessible de l’ETP. Nous précisons que celle-ci 

se différencie bel et bien de la guidance parentale. Une deuxième orthophoniste formée en éducation 

thérapeutique a d’ailleurs participé à l’élaboration de cette définition et du questionnaire afin 

d’apporter son savoir-faire d’éducateur. 

 

2.3     Validation du questionnaire / pré-test 
 

Une fois le questionnaire élaboré (fin octobre), il a été présenté en pré-test à 2 mères d’enfant sourd 

qui ont bien voulu apporter un nouveau regard critique. Il était primordial pour nous qu’un retour de 

la part de parents soit effectué, dans le but de souligner les imperfections du questionnaire, la non-

compréhension ou manque de certaines questions ou items. Suite à ces deux passations, des 

modifications ont été apportées (fin novembre) : des items ont été ajoutés, des questions remaniées. 

 

2.4     Diffusion du questionnaire 
 

Le questionnaire a été mis en ligne le 11 décembre 2019. Il a été diffusé : 

- Sur les réseaux sociaux (pages du CISIC, de la communauté LPCistes, de la communauté des 

Educateurs de Jeunes Enfants, des orthophonistes travaillant en surdité) 

- Auprès de la crèche « Chamboul’tout » accueillant des enfants sourds 

- Auprès de professionnels médicaux et paramédicaux (ORL, audioprothésistes, orthophonistes) 

La diffusion s’est clôturée le 15 mars 2020. 
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3 Analyses statistiques 

 

L’ensemble des réponses récoltées ont été analysées et mises en forme sur Excel. Quatre tests 

statistiques ont été utilisés. 

 

3.1     Objectif principal 

 

L’objectif principal a été divisé en trois parties : 

- Le besoin en éducation thérapeutique 

- Les attentes concernant la forme de l’ETP 

- Les attentes sur le fond de l’ETP 

Pour les première et deuxième parties de cet objectif, nous avons effectué des statistiques descriptives 

à l’aide de pourcentages. Pour l’étude du fond de l’ETP désiré par les parents, nous avons effectué des 

statistiques descriptives (calculs de moyenne, écart-type) ainsi que deux statistiques inférentielles. 

Pour ces dernières, nos données n’étant pas distribuées selon une loi normale, nous avons donc utilisé 

des tests non paramétriques (Friedmann et les rangs signés de Wilcoxon). 

 

3.2     Objectifs secondaires 

 

Pour la corrélation du premier objectif secondaire, nous avons effectué une régression logistique. 

L’objectif a ensuite été précisé à l’aide de statistiques descriptives (pourcentage). 

Enfin, les données pour calculer la corrélation du deuxième objectif secondaire étaient anormalement 

distribuées. Nous avons appliqué la corrélation de Spearman (test non paramétrique). 
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4 Résultats 

 

Nous avons obtenu un total de 36 réponses. Sur cet échantillon, 3 réponses ont été exclues car les 

parents ont annoncé avoir bénéficié d’une éducation thérapeutique antérieurement. Néanmoins, nous 

avons trouvé pertinent de relever les domaines qui leur avaient semblé importants lors de leur « ETP » : 

- Pour le premier parent, tous les sujets sont essentiels (de la compréhension de la surdité et de 

ses causes, au développement langagier) 

- Pour le deuxième parent, le langage et la technicité des implants sont les plus importants 

- Pour le dernier, la communication, le quotidien et la scolarisation étaient des sujets 

primordiaux. 

 

Le questionnaire a été rempli, en quasi-totalité, par des mères (96,97%). Sur l’échantillon, nous 

relevons :  

- 93,94% de parents entendants dont 16,13% ont un autre enfant sourd 

- 6,06% de parents avec une surdité dont 100% ont un autre enfant sourd 

Au sujet de la réhabilitation auditive, pour 78,78% des enfants, l’appareil auditif et/ou l’implant qui 

a/ont été posé(s). 6,06% des parents sont encore en réflexion, 12,12% ont pris la décision d’une 

réhabilitation auditive et sont en attente de la pose de la prothèse ou de l’intervention chirurgicale pour 

l’implant. Enfin, une mère (3,03%) ne souhaite pas de réhabilitation auditive pour son enfant. 

 

4.1     Objectif principal 

 

• Besoin en éducation thérapeutique des parents d’enfant sourd 

Sur ces 33 réponses, 22 parents (66,67%) indiquent vouloir bénéficier d’une éducation 

thérapeutique.  
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• Attentes des parents d’enfant sourd concernant la forme de l’ETP 

 

o Les éducateurs animant les ateliers 

Figure n°1 : Pourcentage d’éducateurs choisis par les parents pour animer les ateliers 

d'ETP 

 

Nous constatons dans ce graphique (figure n°1) que les parents souhaitent : 

- à 86,96% que les ORL et orthophonistes animent les ateliers 

- à 60,87% la présence d’audioprothésistes, d’association de parents d’enfant sourd et personnes 

sourdes 

- à 52,17% une psychologue. 

Ces résultats rejoignent globalement les sources sur lesquelles s’appuient les parents afin de mieux 

accepter et comprendre la surdité (figure n°2).  

Figure n°2 : Sources en pourcentage sur lesquelles se sont appuyés les parents pour mieux 

comprendre et accepter la surdité de leur enfant 
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En effet, les professionnels médicaux et paramédicaux ont été sollicités à 90,91%, les pages internet 

recensant les témoignages de parents et diverses informations techniques ont été consultés à 77,27%, 

les articles scientifiques et livres à 31,82%. En revanche, les associations ont été sollicitées à 9,09%.  

Ainsi, d’après les sources sur lesquelles les parents s’appuient et leur souhait de professionnels animant 

les ateliers d’ETP, la pluridisciplinarité et la richesse des intervenants sont valorisées. 

 

o Le format et les supports de l’ETP 

Figure n°3 : Pourcentage de choix du format et des supports d’ETP 

 

 Sur cette figure n°3, les groupes de parole sont les plus prisés par les parents (90,91%) afin 

d’échanger avec les professionnels et les autres parents. Les mises en situation sont souhaitées à 

63,64% et les supports écrits et vidéos (36,36%) sont les moins sollicités. 

 

o La présence du frère et/ou de la sœur aîné(e.s) aux ateliers d’ETP 

L’ensemble des parents ayant un enfant aîné (77,27%) souhaite qu’il participe aux ateliers car 

ils estiment cela fondamental. Pour 21,74%, la question ne s’applique pas car leur enfant sourd est leur 

premier enfant. 

 

o L’approche de mise en place des ateliers d’ETP 

Nous remarquons majoritairement un besoin d’accompagnement alternatif : à la fois en groupe et 

personnalisé (72,73%). Seulement 4% des parents désirent des ateliers au format individuel et 27% 

souhaitent uniquement des ateliers en groupe. 
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• Attentes des parents d’enfant sourd concernant le fond de l’ETP 

Trois domaines d’intérêt ont été évalués auprès des parents d’enfant sourd. Pour calculer la moyenne 

générale des domaines, nous n’avons pas pris en compte la réponse des parents aux questions 

« Concernant des ateliers sur la compréhension de la surdité / la prise en charge de la surdité / la 

réhabilitation de l’audition, à quel degré seriez-vous intéressé(e) ? » car, parfois, la moyenne mise ne 

correspondait pas à leur intérêt pour les ateliers (exemple : un intérêt de 4 pour le domaine mais un 

intérêt pour les ateliers majoritairement à 2, ou inversement) et n’était donc pas représentative. 

o Intérêt pour le premier domaine : Comprendre et expliquer la surdité (/6) 

0 = Pas du tout intéressé   6 = Très intéressé 

Tableau n°2 : Intérêt pour les ateliers du premier domaine 

 Moyenne Min Max Ecart-type 

Fonctionnement de l’audition 4,32 0 6 1,59 

Causes de la surdité 4,82 2 6 1,40 

Répercussions de la surdité 5,18 2 6 1,26 

Degré de surdité 4,18 0 6 1,76 

Type de surdité 4,64 1 6 1,62 

Annonce de la surdité à l’entourage 4,64 0 6 1,94 

Annonce/explication de la surdité aux 

autres professionnels 
4,77 0 6 1,82 

Acceptation du diagnostic 5,27 2 6 1,12 

Explication de la surdité à son enfant 5,36 1 6 1,36 

Moyenne générale : 4,80 / 6       Ecart-type général : 0,41 

Figure n°4 : Variabilité de l’intérêt pour chaque atelier du premier domaine  
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Bien que la moyenne de chaque atelier soit haute (tableau n°2), la dispersion autour de la moyenne est 

élevée (écart interquartile et étendue) : il y a une hétérogénéité d’intérêt, plus ou moins forte en 

fonction des ateliers (figure n°4). Ainsi, certains parents sont très intéressés par un atelier et d’autres 

le sont beaucoup moins. 

 

o Intérêt pour le deuxième domaine : Comprendre la prise en charge de la surdité (/6) 

Tableau n°3 : Intérêt pour les ateliers du deuxième domaine 

 Moyenne Min Max Ecart-type 

Professionnels de santé en lien avec 

la surdité 
5 3 6 1,02 

Organisation des RDV au quotidien 4,86 2 6 1,17 

Prise en charge orthophonique 5,05 1 6 1,43 

Communiquer avec l’enfant sourd 5,77 4 6 0,53 

Développement du langage oral 5,86 4 6 0,47 

Apprentissage du langage écrit 5,82 4 6 0,50 

Choix de la langue des signes, 

langage oral, bilinguisme 
5,23 2 6 1,23 

Aides humaines et financières 

possibles 
5,32 3 6 0,95 

Dossier MDPH 4,95 2 6 1,21 

Moyenne générale du domaine : 5,32/6     Ecart-type général : 0,40 

Figure n°5 : Variabilité de l’intérêt pour chaque atelier du deuxième domaine 
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Comme dans le domaine précédent, l’intérêt de chaque atelier ci-dessus est haut (tableau n°3). En 

revanche, la dispersion autour de la moyenne pour les ateliers « Communiquer avec l’enfant 

sourd » « Développement du langage oral » et « Apprentissage du langage écrit » est bas (figure n°5): 

l’intérêt des parents pour cet atelier est homogène mais nous retrouvons des valeurs aberrantes. 

Concernant les autres ateliers, la dispersion est plus importante : l’intérêt est hétérogène. 

 

o Intérêt pour le troisième domaine : Gérer la surdité de son enfant au quotidien (/6) 

Tableau n°4 : Intérêt pour les ateliers du troisième domaine 

 Moyenne Min Max Ecart-type 

Intérêt de la prothèse (AA) / implant (IC) 4,50 1 6 1,60 

Fonctionnement de l’AA / de l’IC 4,41 1 6 1,82 

Réglages et fréquence de ceux-ci 4,55 1 6 1,44 

Bouchons d’oreille et otites 3,90 0 6 1,99 

Entretien de l’AA / de l’IC 4,68 1 6 1,62 

Fréquence du port de l’appareillage 4,59 1 6 1,82 

Dysfonctionnements de l’AA / de l’IC 4,64 1 6 1,65 

Appropriation de l’AA / de l’IC et des 

bruits par l’enfant 
4,95 1 6 1,53 

Arrêt, retrait de la prothèse / de l’implant 4,68 1 6 1,73 

Autonomie de l’enfant avec sa prothèse / 

son implant 
5,09 1 6 1,41 

Moyenne générale du domaine : 4,60/6     Ecart-type général : 0,32 

 

Figure n°6 : Variabilité de l’intérêt pour chaque atelier du troisième domaine 
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Dans ce domaine, la moyenne de chaque atelier est relativement haute (tableau n°4). La variabilité est 

cependant élevée (écart interquartile et étendue) et similaire pour la majorité des ateliers (figure n°6). 

De plus, nous notons, une très forte dispersion pour l’atelier « Bouchons d’oreilles et otites ».  

D’après le test de Friedmann, la préférence des domaines est statistiquement non significative 

(F(2)= 3,775, p=0,151) : l’intérêt pour les trois domaines est élevé et il n’y aurait pas de préférence pour 

un domaine particulier. Les parents désirent donc mieux comprendre la surdité, souhaitent transmettre 

leurs connaissances à l’entourage familial et professionnel de l’enfant mais aussi mieux comprendre 

les enjeux de la prise en charge et mieux gérer la surdité au quotidien. L’écart-type général est bas 

pour les trois domaines, indiquant une dispersion autour de la moyenne faible : tous les ateliers sont 

jugés intéressants par les parents.  

Dans la dernière question ouverte demandant aux parents ce qu’ils souhaiteraient ajouter 

comme ateliers, certains ont proposé : 

- Comment être indulgent avec son enfant 

- La surdité et la société 

- La scolarité, l’insertion professionnelle 

- Les relations familiales (grands-parents, amis, frère/sœur) 

- « Surmonter psychologiquement le handicap, vouloir un deuxième enfant sans avoir peur qu’il 

ait une surdité » 

- Les soucis esthétiques et de confort des prothèses 

 

o Intérêt pour les compétences d’adaptation et d’autogestion (/6) 

Tableau n°5 : Moyenne et écart type des compétences d’adaptation et d’autogestion 

 Moyenne Ecart-type 

Compétences d’adaptation 
- Comprendre la surdité 

- La prise en charge de la surdité 
5,06 0,82 

Compétences d’autogestion 
- La prothèse et l’implant au quotidien 

4,60 1,48 

 

Comme pour les trois domaines, le test de rangs signés de Wilcoxon est statistiquement non 

significatif (Z=151, p=0,224) : il n’y aurait donc pas de différence d’intérêt notable entre les 
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compétences d’adaptation et les compétences d’autogestion. Les deux compétences sont jugées 

importantes pour les parents. 

 

4.2     Objectifs secondaires 

 

• Corrélation du besoin en ETP par rapport au temps écoulé entre le diagnostic et le 

questionnaire 

 

Le calcul de la régression logistique montre une corrélation moyenne statistiquement 

significative : le besoin d’éducation thérapeutique est influencé par le temps écoulé entre le diagnostic 

et le questionnaire (W= 6,6, R2= 0,24, p= 0,002). Nous notons une corrélation négative (Tau(31)= -0,43, 

p= 0,004) indiquant que, plus le temps passe, moins les parents désirent bénéficier d’une éducation 

thérapeutique.  

Figure n°7 : Pourcentage du besoin en ETP en fonction des mois écoulés depuis le diagnostic 

 

Plus précisément, nous relevons que lorsque le diagnostic est connu depuis : 

- 0 à 6 mois, le besoin en éducation thérapeutique est de 100% 

- 7 à 12 mois, il est égal à 80% 

- 13 à 18 mois, le besoin est de 71,43% 

- 25 à 30 mois, il est de 62,5% 

- 31 à 36 mois, le besoin est de 20% 

Les données pour les diagnostics connus depuis 19 à 24 mois ne sont pas suffisantes pour calculer un 

pourcentage car 1 seul parent correspondait à ce critère. 
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• Corrélation de l’intérêt porté aux domaines par rapport à l’ancienneté du diagnostic 

Comme vu précédemment, nous notons une variabilité plus ou moins importante de l’intérêt portée 

aux différents ateliers pouvant être proposés. Nous avons donc voulu vérifier s’il existait une 

corrélation entre cet intérêt et l’ancienneté du diagnostic à l’aide du test de corrélation de Spearman. 

Tableau n°6 : Corrélation de l’intérêt porté aux domaines en fonction du temps écoulé 

 Valeur de p 
Coefficient de corrélation de 

Spearman 

Domaine « Compréhension de la surdité » 0,521 -0,14 

Domaine « Prise en charge de la surdité » 0,638 -0,11 

Domaine « Gestion de la surdité au quotidien » 0,087 -0,37 

 

Ainsi, dans les trois cas, le coefficient de corrélation est statistiquement non significatif. Il n’y a donc 

pas de corrélation significative entre l’ancienneté du diagnostic et l’intérêt porté aux ateliers de 

compréhension de la surdité, de prise en charge de la surdité et de gestion de la surdité pour les parents 

souhaitant bénéficier d’une ETP. De ce fait, la récence ou ancienneté du diagnostic n’influence pas 

l’intérêt pour les ateliers.  
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 Nous savons que l’annonce de la surdité d’un enfant a des répercussions sur sa sphère familiale 

et personnelle : les parents découvrent une pathologie, qui coupe leur enfant de leur monde, celui des 

entendants. L’hypothèse générale de notre étude était que les parents souhaitent être accompagnés afin 

de mieux comprendre la surdité, sa prise en soin et la gestion de celle-ci au quotidien. L’éducation 

thérapeutique pourrait répondre à ces interrogations. De ce fait, notre objectif principal cherchait à 

évaluer les besoins et attentes des parents d’enfant sourd diagnostiqué avant 1 an, quant au fond et à 

la forme de l’éducation thérapeutique. Nous avons choisi d’inclure des enfants âgés uniquement entre 

0 et 3 ans, car il s’agit d’une période critique d’acquisition du langage. Enfin, nous avons vérifié la 

corrélation entre ce besoin ainsi que l’intérêt porté aux ateliers et l’ancienneté du diagnostic.  

Dans cette étude, la quasi-totalité des réponses obtenues viennent de mères. Cette 

représentation quasi exclusivement féminine se retrouve dans la majorité de la littérature traitant du 

handicap et de son vécu, alors que les pères souffrent eux aussi de cette annonce (Korff-Sausse, 2007; 

Lefebvre, 2006). Les raisons pouvant expliquer la sur-représentation des femmes sont multiples : à la 

fois internes au père, au couple mais aussi externes à ceux-ci. En effet, certains auteurs du siècle dernier 

pensent à un investissement paternel inférieur (Liberman et Mannoni cités dans Korff-Sausse, 2007), 

d’autres soulignent les processus de défense de la mère qui culpabilise de ne pas avoir  « pu offrir un 

bébé gratifiant à son amant » et souhaiterait donc « réparer sa « faute » […] seule », rendant son mari 

inutile et le faisant souffrir de ne pouvoir l’aider (Scelles, 2006). Enfin, d’aucuns remettent en cause 

les soignants qui oublient les pères et s’adressent souvent à eux comme intermédiaires à la mère : il y 

aurait donc une alliance thérapeutique préférentiellement construite avec la mère (Aubert-Godard & 

Scelles, 2004; Korff-Sausse, 2013). Ce dernier constat n’est pas à négliger et doit être nécessairement 

pris en compte lors de la mise en place des ateliers d’éducation thérapeutique en pédiatrie. 

Effectivement, au sein de la triade parents-enfant-professionnel dont parlent Colson et al. (2014), 

Guilbaud et al. (2018) et Rhun et al. (2013), une autre triade ne peut être négligée : la triade père-mère-

enfant. Ainsi, le professionnel de santé ne doit pas se substituer au père en créant une relation de soin 

privilégiée avec la mère mais il doit faire une place au père, car le couple est complémentaire dans la 

vie de famille et l’éducation de l’enfant (Aubert-Godard & Scelles, 2004; Lefebvre, 2006). A ce 

propos, il aurait été intéressant d’évaluer et de comparer les besoins en ETP des deux parents, afin 

d’avoir une meilleure représentation du besoin et des attentes des « parents » et non pas seulement de 

la mère. 

Nous avons noté que 94% des parents sont entendants. De plus, une large majorité de ceux-ci ont pris 

la décision d’appareiller / implanter leur enfant : ils ont donc choisi le mode de communication oral. 

Seulement 6% sont encore en réflexion et une mère a fait le choix de ne pas réhabiliter l’audition de 
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son enfant. Ces résultats sont en accord avec la littérature : environ 95% des parents d’enfant sourd 

sont entendants et ces derniers choisissent généralement leur langue maternelle (le français oral) pour 

le développement du langage de leur enfant sourd (Gillot, 1998; Lhéricel, 2006). D’après Bérénice 

Lhéricel (2006), ce choix s’explique par quatre paramètres : le besoin de donner rapidement une langue 

à son enfant pour qu’il puisse communiquer et pour communiquer avec lui, l’utilité de maximiser ses 

échanges avec les autres dans la vie quotidienne, la nécessité de « cohésion familiale » et de 

transmission de leur « culture », « histoire » et enfin, les possibilités offertes de faire un choix. Les 

possibilités se trouvent généralement entravées par des « contraintes idéologiques » (notamment par 

les professionnels qui désirent « réparer le handicap ») et des « contraintes géographiques ». Ainsi, les 

réticences sur la langue des signes française (LSF) que peuvent avoir les parents (langue vouée à 

disparaître, qui isole…) et les nombreux professionnels de santé qui font pression, influencent le libre 

choix des parents (Dubuisson & Grimard, 2011; Kirsch & Gaucher, 2018; Lhéricel, 2006) : 

l’opposition langue des signes versus oralisme, pourtant si ancienne, semble donc toujours présente 

actuellement. En effet, certains parents s’intéressent à la LSF mais la considèrent comme « une langue 

tremplin » et ne souhaitent pas l’exploiter telle une langue à part entière pour leur enfant (Agnès Millet 

citée dans Bedoin, 2018 ; Rannou, 2019), d’autres pensent qu’il pourra l’apprendre plus tard dans sa 

vie, la jugeant facile à acquérir (Kirsch & Gaucher, 2018). Le choix de l’oralisme et de la langue des 

signes est présent de nos jours dans certaines familles, mais demeure peu commun (Bedoin, 2018 ; 

Dalle-Nazébi, 2014; Lavigne, 2016). Dans notre questionnaire, l’atelier « Choix de la langue des 

signes, langage oral, bilinguisme » obtient une moyenne de 5,23/6. Ceci illustre un fort besoin des 

parents d’obtenir des informations complètes sur le choix du moyen de communication de leur enfant. 

A ce propos, il est primordial que ces dernières soient transmises dénuées de militantisme prônant 

l’oralisme ou la LSF : les professionnels (dont l’orthophoniste, au centre du développement de la 

communication de l’enfant sourd) et membres d’association doivent délivrer les informations en toute 

impartialité. De plus, comme le recommande la HAS, elles devraient être données dans un lieu neutre 

(Haute Autorité de Santé, 2009a; Rannou, 2018). 

Au sujet de l’éducation thérapeutique, nous avons constaté que 67% des parents interrogés 

désirent en recevoir une. Notre hypothèse principale est donc validée. Le questionnaire a été diffusé 

auprès de parents déjà inscrits sur des pages d’échanges ainsi qu’auprès de professionnels médicaux 

et paramédicaux. Cette constatation souligne que, malgré une prise en charge et un désir de s’informer 

et d’échanger, un manque d’informations reçues est ressenti par une majorité de parents. Dans la 

littérature, Topouzkhanian & Sabadell (2018) indiquent que certains parents se sentent « isolés » bien 

que leur enfant soit pris en charge par un orthophoniste. Pour autant, nous avons relevé une corrélation 
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négative moyenne et statistiquement significative entre le temps écoulé et le besoin en éducation 

thérapeutique ; plus le temps passe, moins les parents souhaitent bénéficier d’une ETP. Il y aurait donc 

un besoin important d’accompagnement dès la pose du diagnostic, mais cette nécessité diminuerait 

avec le temps et les prises en soin débutées. Cependant, nos résultats n’ont jamais mis en avant une 

absence totale de besoin, même entre 31 et 36 mois après le diagnostic : c’est une information qu’il 

faudra prendre en compte dans la pratique. En effet, une différence d’accompagnement et de prise en 

charge pourrait expliquer que certains parents désirent encore bénéficier d’ETP, plusieurs mois après 

le diagnostic. A ce propos, Scarinci et al. (2018) soulignent la satisfaction des parents concernant le 

soutien émotionnel reçu mais celui-ci semble limité au diagnostic initial : il faudrait donc étendre cet 

accompagnement et ne pas se limiter à un soutien post-diagnostic. Des sessions « booster » comme 

proposées dans le programme ETAP (Derguy et al., 2017) pourraient donc être bénéfiques. Cependant, 

il aurait été intéressant de demander aux parents ne souhaitant pas d’ETP, la raison de ce choix afin 

d’interpréter au mieux leurs réponses. 

Concernant le format et les professionnels choisis pour animer les ateliers, les parents accordent 

une importance toute particulière aux groupes de parole ainsi qu’à la présence de professionnels 

médicaux / paramédicaux (ORL, orthophoniste puis audioprothésiste). Les professionnels devront 

donc nécessairement s’adapter aux parents, à leur niveau d’acceptation, leurs connaissances et les 

mettre au cœur des échanges (Lamour & Gagnayre, 2008). En effet, cette attitude permettra la mise en 

place d’un véritable partenariat, d’une « participation mutuelle » (D’Ivernois & Gagnayre, 2016) et 

limitera le ressenti de rupture éprouvé par certains parents envers les professionnels médicaux à cause 

d’un discours non adapté éthiquement (« toute puissance » du médecin qui prend la décision à la place 

des parents) ou linguistiquement (jargon médical, peu d’explications) (Lavigne, 2006; Scarinci et al., 

2018). De plus, lors des ateliers, les parents souhaitent aussi la présence d’autres parents d’enfant sourd 

et de personnes sourdes : ce souhait est en accord avec la littérature, où leurs conseils et recul se 

révèlent indispensables (Lavigne, 2006; Mehta et al., 2019; Mottier, 1980; Wood et al., 2008) et se 

retrouve dans d’autres pathologies (Kerr & McIntosh, 2000). Plus généralement, dans l’étude de 

Jackson (2011), les autres parents d’enfant sourd ainsi que les professionnels de santé sont aussi les 

sources d’informations préférentielles des parents. Enfin, dans notre étude, les psychologues sont aussi 

sollicités par un peu plus de la moitié des parents, notamment pour ceux ayant appris le diagnostic il y 

a moins d’un an. Ce besoin peut s’expliquer par les émotions suscitées lors de l’annonce du diagnostic, 

le « travail de deuil » des parents, et prouve que le soutien psychologique (par un professionnel et par 

autrui) est primordial dans la prise en charge de la surdité de l’enfant et de sa famille (Dubuisson & 

Grimard, 2011; Kübler-Ross & Kessler, 2011; Scarinci et al., 2018; Virole, 2006; Wood et al., 2008). 
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Ces constats et interprétations peuvent être rapprochés des sources utilisées par les parents pour mieux 

comprendre la surdité : les professionnels médicaux et paramédicaux sont les premiers sollicités puis 

viennent les sites Internet recensant des témoignages et informations relatives à la surdité. Jackson 

(2011) constate aussi une forte sollicitation des témoignages de parents et des sites Internet. 

Au sujet des autres supports et formats, les mises en situation se positionnent en seconde place 

et illustrent l’envie des parents d’obtenir des conseils, applications concrètes à mettre en place avec 

leur enfant (pour communiquer avec lui, le rendre autonome avec sa prothèse…) : la transmission 

d’informations isolée n’est pas la seule demande, les parents sont désireux de voir comment appliquer 

ces informations. A l’inverse, les supports écrits et vidéos sont peu demandés. Pourtant, dans l’étude 

de Scarinci et al. (2018), les parents souhaitent des supports écrits. Sans doute, dans notre recherche, 

les groupes de parole et mises en situation étaient plus attrayants que les supports écrits et vidéos. 

Ainsi, l’éducation thérapeutique est pertinente pour accompagner les parents d’enfant sourd car elle 

met patient et parents au cœur des ateliers. De plus, elle est pluridisciplinaire : professionnels médicaux 

offrent le savoir technique ; parents et personnes sourdes « experts » apportent le savoir émotionnel de 

la pathologie (Colas, 2015) et une relativisation de la surdité. L’ensemble de ces rencontres permettent 

aux parents d’enfant sourd d’avoir « de moins en moins besoin des professionnels » et donc de gagner 

en autonomie (Lavigne, 2006). Ainsi, comme le recommande la HAS, « accompagner les familles 

nécessite l’intervention de nombreux professionnels et de personnes civiles (réseau social des parents, 

associations) » (Haute Autorité de Santé, 2009b). Pour autant, les parents ne souhaitent pas uniquement 

une approche en groupe : ils indiquent en large majorité vouloir bénéficier d’une ETP « alternative », 

c’est-à-dire en groupe et individuelle, témoignant d’un besoin d’accompagnement également centré 

sur eux et répondant à leurs propres interrogations. En effet, les avantages des groupes d’ETP sont 

multiples : soutien émotionnel, partage des sentiments, favorisation des échanges et apprentissages, 

acceptation des conseils et des critiques. Pour l’animateur, le format groupe n’est pas nécessairement 

le plus facile à mener car il sous-entend de gérer un groupe, de faire une place à tous les participants 

(Mosnier-Pudar & Hochberg-Parer, 2008). Pour autant, les groupes présentent aussi des inconvénients 

comme la perte de la confidentialité, une moindre attention reçue personnellement, la possibilité de ne 

pas être en adéquation avec les autres participants (Mosnier-Pudar & Hochberg-Parer, 2008). Nous 

supposons donc que ce sont ces avantages et désavantages qui ont incité majoritairement les parents à 

vouloir une ETP alternative. Mais il aurait pu être pertinent, dans notre étude, de leur demander de 

justifier leur choix afin de connaître précisément les raisons. 

Au sujet de la fratrie, celle-ci a longtemps été oubliée : les professionnels et chercheurs se 

concentraient principalement sur l’enfant en situation de handicap et ses parents (Dayan & Scelles, 
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2017). Pour autant, le handicap a une incidence sur les liens fraternels (Poujol et al., 2017) et les frères 

et sœurs éprouvent, eux-aussi, un bouleversement dans leur quotidien, de l’anxiété principalement 

véhiculée par les réactions parentales (Dayan & Scelles, 2017). Les parents d’enfant avec une surdité 

sont conscients que les frères et sœurs peuvent aussi être jaloux de l’enfant sourd, pour qui, malgré lui, 

ils allouent beaucoup de temps (Bouteyre et al., 2006; Wood et al., 2008). Dans notre étude, la totalité 

des parents ayant un enfant aîné souhaitent que le frère et / ou la sœur assistent aux séances d’ETP et 

une mère souhaiterait un atelier dédié aux relations familiales. Les sessions leur permettraient de mieux 

comprendre les bouleversements familiaux vécus à la suite de l’annonce, le handicap, ses 

répercussions, les enjeux de l’accompagnement soutenu des parents envers l’enfant sourd et donc 

limitera les tensions au sein de la famille. Ainsi, proposer des activités ludiques (en s’adaptant à l’âge 

de l’enfant, comme pour toute éducation thérapeutique pédiatrique) (Colson et al., 2014) et des groupes 

de parole centrés sur la fratrie, pourrait s’avérer pertinent. Par ailleurs, dans certains établissements 

hospitaliers et pour diverses pathologies et handicaps, des « groupes fratries » sont mis en place et ont 

de nombreux bénéfices (Claudon, 2006; Dayan & Scelles, 2017; Scelles et al., 2020). Les recherches 

sont encore en cours concernant le format et le cadre de ces groupes, mais accompagner la fratrie grâce 

à des groupes d’échange serait pertinent dans notre pratique. D’autant que la HAS recommande « de 

porter une attention particulière aux frères et sœurs, auxquels un accompagnement spécifique doit être 

proposé si nécessaire » (Haute Autorité de Santé, 2009a).  

En ce qui concerne les divers ateliers pouvant être proposés, nous ne détaillerons pas ici l’intérêt 

porté pour chaque atelier car les parents sont intéressés voire très intéressés par ces derniers et cela se 

comprend aisément. En effet, pour créer le questionnaire, nous nous sommes appuyées sur la littérature 

et sur le vécu des parents au moment du pré-test. L’atelier le moins apprécié est celui sur les 

« Bouchons d’oreille et otites », sans doute car ces désagréments passent en second plan face à la 

surdité. Les ateliers les plus plébiscités et dépassant 5,5/6 sont le « Développement du langage oral », 

l’« Apprentissage du langage écrit » et « Communiquer avec l’enfant sourd ». Ces domaines font 

intimement partie des compétences des orthophonistes (Antheunis et al., 2007; Décret n°2002-721 du 

2 mai 2002 relatif aux actes professionnels et à l’exercice de la profession d’orthophoniste, 2002) : il 

est donc un professionnel essentiel dans l’accompagnement parental des enfants sourds. En revanche, 

nous avons noté une importante variabilité des réponses, non corrélée avec le temps écoulé. L’intérêt 

porté aux ateliers ne dépend donc pas de ce temps mais sans doute de l’accompagnement que les 

parents ont reçu en amont par les professionnels et/ou par des parents / personnes sourdes, de la 

présence de surdité dans la famille ou de leur niveau socio-économique. A ce propos, notre échantillon 

étant trop faible, la corrélation entre la surdité d’un des parents et le besoin en ETP ainsi que leur 
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intérêt porté aux ateliers, n’a pas pu être effectuée alors qu’elle avait été envisagée. De plus, il aurait 

été intéressant d’effectuer une corrélation entre le niveau socio-économique et l’intérêt porté aux 

ateliers. En sachant tout cela, il est indispensable que le professionnel de santé réalise un bilan éducatif 

et élabore un programme personnalisé (individuel / en groupe) ainsi que les thèmes à aborder 

(D’Ivernois & Gagnayre, 2016; Haute Autorité de Santé, 2007c; Sandrin-Berthon, 2010). Pour les 

parents souhaitant une ETP alternative ou en groupe, le professionnel devrait donc créer des groupes 

de parents homogènes, partageant un intérêt commun pour les ateliers. Enfin, nous avons remarqué 

que les parents d’enfant en bas âge s’inquiètent déjà pour leur avenir (intérêt très élevé pour 

l’ « Apprentissage du langage écrit », demande d’ateliers sur la scolarité et l’insertion professionnelle). 

Cette inquiétude précoce rejoint la littérature de la surdité (Dubuisson & Grimard, 2011) et du handicap 

en général où des informations sur l’avenir de l’enfant sont demandées (Lanners & Lanners, 2008). 

Cependant, des limites ont pu être mises en évidence dans notre étude. Tout d’abord, 

l’échantillon est faible et il serait donc pertinent d’effectuer une nouvelle étude avec plus de 

participants afin de pouvoir étendre les résultats de l’échantillon à l’ensemble des parents d’enfant 

sourd. De plus, évaluer les besoins en ETP de tous les parents ayant reçu un diagnostic de surdité pour 

leur enfant s’avérerait intéressant, car certains enfants peuvent avoir été diagnostiqués après 1 an et 

leurs parents pourraient être demandeurs d’une ETP. Enfin, notre échelle de Lickert permettant 

d’évaluer le degré d’intérêt des parents est, comme toute échelle, interprétable subjectivement et la 

note de 4 pour un parent peut ne pas avoir la même valeur pour un autre parent. Pour autant, cette 

échelle nous a paru la plus pertinente et la plus aisée en analyse. 

Ainsi, grâce à notre recherche, nous pouvons considérer que l’ETP et les ateliers proposés 

combinés à un bilan éducatif personnalisé, pourraient apporter ce que les parents cherchent à la suite 

du diagnostic de surdité de leur enfant. En effet, d’après Lanners & Lanners (2008), divers soutiens et 

leur coordination par les professionnels sont considérés essentiels pour les parents afin « d’obtenir les 

informations initiales », « d’obtenir un diagnostic précis », « d’être encadrés de manière humaine, 

respectueuse et empathique », « d’annoncer le diagnostic à la famille élargie », « de recevoir des 

informations sur l’avenir possible de leur enfant », « d’entrer en contact avec d’autres parents » et 

enfin pour bénéficier d’un soutien « psycho-médical ». Ces divers soutiens et informations reçus à la 

suite du diagnostic participeraient à « déculpabiliser les parents et à améliorer leur qualité de vie » et 

auraient des répercussions positives dans leur façon de « faire face et aider leur enfant handicapé » 

(Ben Thabet et al., 2013). Un soutien indispensable où les orthophonistes peuvent en être au cœur. 
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CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES 

 Apprendre la surdité de son enfant est un réel chamboulement pour les proches : la famille doit 

donc se faire accompagner par une équipe de professionnels. A ce jour, nous n’avons connaissance 

d’aucun programme d’éducation thérapeutique (ETP) en surdité infantile. Pourtant, l’ETP participe à 

améliorer la qualité de vie et la santé dans de nombreuses pathologies chroniques (notamment en 

orthophonie dans la prise en soin de patients post-AVC, avec troubles du langage écrit ou encore en 

autisme) et pourrait donc s’avérer pertinente auprès de l’entourage du jeune enfant sourd. 

Ainsi, l’objectif de cette étude était d’évaluer le besoin et les attentes en éducation thérapeutique (ETP) 

des parents d’enfant sourd âgé entre 0 et 3 ans et diagnostiqué avant 1 an. Pour ce faire, nous avons 

diffusé nationalement un questionnaire auprès de parents et de professionnels de santé et de la petite 

enfance. Ce questionnaire aborde l’ETP dans sa forme (éducateurs, format/supports, mise en place, 

présence du frère/de la sœur aîné(e)) et son fond (compétences d’adaptation et d’autogestion). 

Nous avons montré que les parents souhaitent bénéficier d’ETP dans 67% des cas, principalement sous 

la forme de groupes de parole, mises en situation en alternant les ateliers en groupe et individuels. Ils 

désirent que ces ateliers soient animés par des ORL, orthophonistes, audioprothésistes et des parents 

d’enfant sourd / personnes sourdes « experts ». De plus, l’ensemble des parents ayant un enfant aîné, 

veulent que ce dernier assiste aux ateliers, jugeant cette participation essentielle. Pour le contenu, les 

parents portent sensiblement le même intérêt pour les ateliers des compétences d’adaptation et 

d’autogestion de la surdité. En effet, la moyenne de tous les ateliers sont jugés « intéressants » voire 

« très intéressants ». Une corrélation moyenne statistiquement significative a été relevée entre le temps 

écoulé depuis le diagnostic et le besoin en éducation thérapeutique : plus le temps passe, moins les 

parents souhaitent bénéficier d’une ETP. Ceci met l’accent sur l’importance d’un accompagnement 

précoce post-diagnostic. En revanche, aucune corrélation n’a été notée entre ce délai et l’intérêt porté 

aux ateliers.  

 Ainsi, cette étude est la première envisageant l’ETP comme moyen d’accompagnement des 

parents d’enfant sourd. Des recherches plus approfondies pourraient être menées ultérieurement, 

notamment concernant la mise en place d’un programme tel que nous l’avons décrit, 

l’accompagnement de la fratrie et l’avis des orthophonistes sur l’intérêt et la faisabilité d’un tel 

programme. Nous espérons, avec cette recherche, ouvrir de nouvelles perspectives de soutien et 

d’informations aux familles et convaincre les orthophonistes de leur place indéniable dans l’ETP.  
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MILHAUD Anaïs 

Etat des lieux des attentes en éducation thérapeutique des parents d’enfant sourd 

diagnostiqué avant 1 an. 

 

Résumé : 

 La surdité congénitale touche 1 enfant sur 1000 et entraîne de nombreuses répercussions 

sur son développement et son environnement. L’éducation thérapeutique (ETP) accompagne 

les patients et/ou leur famille dans l’acquisition ou la consolidation de compétences 

d’adaptation et d’autogestion et améliore leur santé et qualité de vie. 

Notre étude évaluait le besoin et les attentes en ETP des parents d’enfant sourd diagnostiqué 

avant 1 an et recherchait le facteur influençant ce besoin et l’intérêt porté aux ateliers proposés. 

Un questionnaire a été diffusé auprès de parents et professionnels sociaux, médicaux et 

paramédicaux. 33 parents dont leur enfant avait entre 0 et 3 ans ont participé.  

L’étude a révélé un besoin de 67% corrélé au temps écoulé depuis le diagnostic : plus le temps 

passe, moins les parents ont besoin d’ETP. Les parents souhaitent des groupes de parole et/ou 

en mises en situation et des séances individuelles, animés par divers professionnels ainsi que 

par des parents d’enfants sourds / personnes sourdes. Ils accordent une grande importance à la 

présence de l’aîné lors des ateliers et portent un intérêt commun pour l’acquisition de 

compétences d’adaptation et d’autogestion. Les ateliers proposés sont jugés « intéressants » 

voire « très intéressants ». Aucune corrélation significative n’a été relevée entre le temps écoulé 

et l’intérêt porté aux ateliers des différents domaines exploités. 

Ces résultats démontrent un besoin en ETP. Dans la pratique orthophonique, il serait pertinent 

de proposer un programme d’ETP afin d’améliorer la prise en soin et l’accompagnement des 

proches de l’enfant sourd. 

 

Mots-clés : Surdité – Education thérapeutique – Famille – Enquête – Jeune 

enfant  
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Baseline assessment of expectations from parents of deaf child diagnosed before 

one year of age on therapeutic patient education. 

 

Abstract : 

Genetic hearing loss occurs in 1 child out of 1000 and causes various effects on the 

child’s development and surroundings. Therapeutic patient education (TPE) helps patients 

and/or their family in gaining and strengthening their adaptation and self-management skills 

and improves their health and quality of life. 

This study objectives the needs and expectations on TPE from parents of deaf children 

diagnosed before one year of age and to research the influencing factor on those needs and the 

interest towards various proposed workshops. 33 parents whose children were between 0 and 3 

years of age were involved in the study. A questionnaire has been shared with parents and with 

social, medical and paramedical professionals. 

The study showed a need correlated at 67% with the time elapsed since the diagnosis: as time 

passes, parents need less TPE. Parents wish for workshops to be done in support groups and/or 

in role plays and individual sessions, facilitated by various professionals, as well as by 

experienced parents of deaf children / deaf people. In addition, parents are specially keen on 

the sibling(s) attendance during the workshops. They are equally interested in gaining 

adaptation skills as for self-management skills. The proposed workshops are judged 

“interesting” up to “very interesting”. No significant correlation could be unearthed between 

time and the interest of the workshops. 

The results show a need in TPE. It seems pertinent for speech language therapist to propose a 

TPE approach to improve the patient care and to include the family of the deaf child. 

 

Keywords : Hearing loss – Therapeutic patient education – Family – Investigation 

– Young child  


