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Introduction

La France est un pays de droits et de devoirs, régi par la constitution et les droits de
I’Homme et du citoyen. Ces droits se doivent d’étre respectés par tout un chacun, quelle que

soit sa condition physique ou mentale, la primauté étant ’humanité.

L’hoépital est un service qui répond aux mémes codes que la société francaise. Il a en plus
d’autres regles et droits qui sont énoncés dans le Code de Santé Publique ainsi que dans la

Charte de la personne hospitalisée.

Tout au long de ce mémoire il y aura des références a ces codes qui vont permettre de se
questionner d’un point de vue éthique. Tout ce qui est 1égal est-il éthique ? Tout ce qui est

éthique est-il 1égal ?

La surdité est une condition physique qui a longtemps été stigmatisée comme un
probleme relevant de la psychiatrie, une déficience mentale. Or, la surdité est un trouble de
'audition, la privation d’un sens; qui ne remet pas en cause la capacité mentale des
personnes. La surdité est considérée comme un handicap qui nécessite une prise en charge

tres précoce (des les premiers jours de vie).

La société actuelle s’efforce de changer les mentalités et de devenir plus inclusive. D’accepter

le handicap. Il reste encore un long chemin a parcourir.

La langue des signes frangaise a été reconnue officiellement en France en 2005. Jusque-la

interdite. Elle a pu étre enseignée a toute personne en faisant la demande.

I’épidémiologie de la surdité bilatérale chez 'enfant est évaluée a 1 sur 800 a 1000 naissances.
IOMS (Organisation mondiale de la santé) estime que 466 millions de personnes souffrent
de déficience auditive incapacitante dans le monde. En France, I'Inserm estime que la surdité

affecte 6 % des 15-24 ans, et plus de 65 % des 65 ans et plus. (1)
Ce mémoire va traiter du dépistage de la surdité systématique en maternité en France.

Le dépistage précoce de la surdité depuis 2012 fait partie d’'un programme de santé publique.
Il a pour objectif la prise en charge adaptée pour favoriser le développement du langage et

de la communication de 'enfant. (2)

Il existe un fort nombre de couples inquiétés par un dépistage faux positif réalisé en
maternité. La période post-natale est une période fragile pour la relation mére-enfant, rajouter

un stress pourrait y nuire. Les dépressions du post-partum sont fréquentes et en évitant aux
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parents d’étre confronté a un long parcours de soin, le lien mére-enfant en serait moins

touché.

Selon, Beauchamp et Childress, il y a 4 principes fondateurs de ’éthique biomédicale : le
principe de respect de l'autonomie, le principe de bienfaisance, le principe de non-

malfaisance, et le principe de justice. (3)

Il est important en tant que professionnel de respecter chacun de ses principes et d’aider au

mieux les personnes a construire des liens avec sa famille.

En 2007, le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) a émis un avis sur le dépistage
systématique de la surdité avant son instauration, 'aspect éthique de I'information et la prise
en charge des enfants sourds. Apres 10 ans de mise en place du dépistage systématique, ’avis

du CCNE a-t-il été considéré ? Comment les maternités s’adaptent a ces mesures ?

En ce sens, il s’en est dégagé une problématique : le dépistage réalisé actuellement et

I'information données aux parents respectent-ils 'éthique ?

Quelles sont les tensions relevant de 'éthique médicale persistantes concernant le dépistage

de la surdité en France dans les maternités et 'information données aux parents ?

Définissons dans un premier temps ce qu’est ce dépistage et quels sont ses objectifs.
Dans un second temps, il sera étudié un cas concret selon I’éthique clinique, ou les tensions
seront mises en avant. Puis dans un troisicme temps, il sera analysé quelles sont les pistes de

réflexions que 'on pourrait amener pour améliorer la prise en charge des familles.



Premicre partie : le dépistage de la surdité en maternité
1. Qu’est-ce que la surdité ?

La surdité est définie par une élévation du seuil de perception des sons, quel qu’en soit le
degré. Elle dépend non seulement de l'intensité de la déficience auditive mais aussi du

caractere bilatéral ou unilatéral. (4)

La classification du Bureau International d’Audiophonologie (BIAP) des surdités se fait en
fonction du seuil minimal de perception des sons exprimés en décibels (dB), sur la base de
perte tonale moyenne calculée d’apres des seuils auditifs mesurés pour les sons de 500, 1 000,

2000 et 4 000Hz.
L’audition est dite normale si la perte auditive moyenne ne dépasse pas 20 dB.

La surdité est dite :
- Légere entre 21 et 40 dB de perte auditive
- Moyenne si la perte est entre 41 et 70 dB
- Sévere si la perte est entre 71 et 90 dB

- Profonde au-dela de 90 dB (aucune perception de la parole) (4)

Les surdités peuvent étre classées en deux catégories : les surdités de transmissions et de

perception.

Les surdité de transmission :

Elles sont liées a des atteintes de l'oreille externe ou moyenne.

Elles sont de deux types: acquises (otites, bouchons de cérumens, traumatismes) ou

congénitales (aplasie majeure, syndrome poly malformatif, anomalies craniofaciales).

Les surdités de perception :

- Surdité due a une lésion de loreille interne ou du nerf auditif, qui entraine une

altération de la réception des sons avec un perte tonale.

- Les troubles d’intégration, d’origine centrale mais aussi rétro cochléaire.

Indépendante de la perte tonale.

Elles peuvent étre génétiques ou acquises/ secondaires :
- Anténatal : embryopathie infectieuses (Cytomégalovirus CMV, toxoplasmose,

rubéole, syphilis, herpés), ou toxiques par administration de traitements ototoxiques.
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- Néonatal : anoxie ou hypoxies, infections, ototoxicité, ictere nucléaire, prématurité.

- Post natal : infections, intoxication, traumatismes.

Il existe néanmoins des facteurs de risques de surdité a rechercher avant le dépistage :
infections, anomalies cranio-faciales, poids de naissance inférieur a 1.5kg, hyperbilirubinémie,
médicaments ototoxiques, méningite bactérienne, score ’APGAR de 0-4 a 1 min ou de 0-6
a 5 min de vie, ventilation mécanique prolongé pendant plus de 10 jours, antécédents
familiaux de surdité profonde, présence de signes cliniques associés a un syndrome connu

comportant une surdité.

La surdité profonde néonatale, en I'absence de diagnostic et de traitement, peut avoir un
retentissement sur le langage, la voix, I'articulation et la parole. Ce qui entraine parfois des

difficultés cognitives, comportementales ou sociales. (4)

La Classification Internationale des Handicaps se construit autour de trois niveaux
d’expérience du handicap : la déficience, I'incapacité et le désavantage. Le langage faisant
référence au handicap reste fortement attaché a celui de la déviance et de la maladie. Dans
le domaine de la santé, les sourds sont ainsi caractérisés par la déficience auditive, définie

en tant quinsuffisance organique. (5)
2. Comment la dépister ?

Depuis I'arrété du 23 avril 2012, le dépistage de la surdité fait partie d’'un programme de
santé publique. II est réalisé systématiquement dans toutes les maternités en France au

deuxiéme jour de vie du nouveau-né.

Criteres de dépistage selon TOMS :

-« La maladie dont on recherche le cas constitue une menace grave pour la santé
publique. » L’épidémiologie de la surdité est d’environ 1.3/1000 naissances. La
gravité en revanche est relative, ce n’est pas une urgence vitale.

-« Une épreuve ou un examen de dépistage efficace existe. L'épreuve utilisée est
acceptable pour la population. » Il existe des moyens de dépistage tels que les
otoémissions acoustiques provoqués (OEAP) et les potentiels évoqués auditifs
automatisés (PEAA). Non douloureux, rapides, non invasifs et reproductibles pour
tous les nouveau-nés. Avant la mise en place du dépistage systématique, seulement

50% des cas étaient dépistés selon les facteurs de risques.



-« Les moyens appropriés de diagnostic et de traitement sont disponibles. Un
traitement d'efficacité démontrée peut étre administré aux sujets chez lesquels la
maladie a été décelée. » Il n’existe pas de traitement pour guérir de la surdité mais
des méthodes qui permettent de palier aux situations de handicap que peuvent
représenter la surdité. Il est possible d’utiliser des protheses auditives, des implants
cochléaires, mais surtout ce qui va permettre 'efficacité ce sont les rééducations
précoces, la prise en charge orthophonique et la guidance parentale.

-« La maladie est décelable pendant une phase de latence ou au début de la phase
clinique. L'histoire naturelle de la maladie est connue, notamment son évolution de
la phase de latence a la phase symptomatique. » La surdité se met en place pendant
la grossesse ou peut se développer pendant 'enfance. Il existe une phase critique
pendant les premiers mois de vie ou 'enfant acquiert la communication notamment
par le langage oral, la parole. Il est donc important d’apporter une prise en charge
adaptée rapidement.

-« La recherche des cas est continue et elle n’est pas considérée comme une
opération exécutée une fois pour toutes ». Le dépistage continue tout au long de la
vie de enfant.

-« Le choix des sujets qui recevront un traitement est opéré selon des criteres
préétablis. » Tous les dépistages positifs se doivent d’étre explorés plus en
profondeur pour donner un diagnostic. Il existe des dispositifs médicaux pour
chaque degré de surdité retrouvé. Si le diagnostic est tardif, il risque d’y avoir des
répercussions majeures sur le développement de I'enfant par rapport au langage, a
la scolarité, aux compétences sociales et sur sa vie professionnelle.

- «Le cout de la recherche des cas (y compris les frais de diagnostic et de traitement
des sujets reconnus malades) n’est pas disproportionné par rapport au cout global
des soins médicaux. » La prise en charge rapide de la surdité apporte plus de
bénéfice a la société, car 'enfant pourra avoir une scolarité classique, et une

meilleure vie sociale et professionnelle. (6)

Le dépistage est réalisé par un professionnel de santé qui a été formé a manipuler les
différents appareils. Il en existe deux types utilisés a ce jour : les OEAP (otoémissions

acoustiques provoquées) et les PEAA (potentiels évoqués auditifs automatisés).



Otoémission acoustiques :

11 s’agit d’un appareil composé d’une sonde avec un émetteur et un microphone miniature
placé dans le conduit auditif externe du nouveau-né, qui va mesurer une réponse
acoustique générée par les cellules ciliées externes cochléaires. Le résultat ne donne pas

d’indications sur l'origine de la surdité ni son degré.

Il est soit :
- Normal : présence d’otoémission acoustique. Elles sont absentes pour des pertes
auditives d’origine endo cochléaires supérieures a 30 dB.
- Douteux : présence d’otoémission acoustique, mais dans une ou deux bandes
fréquentielles seulement.

- Pathologique : aucune otoémission acoustique.

Ce test est généralement pratiqué entre le 2°™ et le 3™ jour de vie. Il est dépendant des
conditions d’utilisations, c’est-a-dire du bruit environnant, du sommeil du nouveau-né. Si le
premier test réalisé n’est pas normal, il est réitéré a 24h d’intervalle. Il est pratique, rapide (2
minutes), fiable, indolore, et peut étre manipulé par un professionnel de santé sans

qualification en audiométrie. Nombre de faux positif : 1 a 5%

Potentiels évoqués auditifs automatisés :

Les PEAA recueillent Pactivité électrique du tronc cérébral provoqué par une stimulation
électrique. Ils sont sensibles aux atteintes rétro cochléaires (plus efficace pour les
prématurés). Il faut aussi des conditions strictes d’utilisation avec un enfant calme,

endormi, un praticien expérimenté.

Cette méthode est plus fiable mais plus complexe a utiliser, et dure plus longtemps (8
minutes), en général elle est utilisée en deuxi¢me intention lorsque les OEA sont douteux

ou pathologiques. Nombre de faux positif : 1%



Le schéma de dépistage le plus souvent pratiqué est :

Premier test J2
(OEA)

OEA +/+ OEA +/- ou /-

4
@ [ Dieaxime test 24h apod (CEA ou PEA) ]

OEA ou PEA -/- OEA ou PEA +/-ou +/+

' !

Centre de référence

Drépastage plos
approfondi

Centres de référence de dépistage de la surdité :

Lors du dépistage en maternité, les résultats obtenus douteux ou pathologiques nécessitent
une recherche approfondie de la surdité. C’est pourquoi il existe des centres de références. 11

sont définis par régions, dirigés par ’ARS (agences régionales de santé).

Les parents doivent avoir un rendez-vous dans un délai d’'un mois maximum pour permettre
une prise en charge optimale et maximiser les chances du nouveau-né d’accéder au langage

parlé.

Le diagnostic est posé par un médecin ORL (otorhinolaryngologiste). Ils sont testés par

plusieurs méthodes : acoumétrie, exploration de loreille, PEAP, OEA.

L’acoumétrie est une méthode clinique qui permet d’observer des réactions aux stimuli
auditifs. Le réactomeétre de Viet ou Bizaguet ou stimuli sonores, peuvent étre utilisés chez les
nouveau-nés. Il va émettre des bruits blancs pres de Poreille (une oreille testée a la fois), il
faut en principe que enfant soit calme, somnolent. I’enfant va avoir plusieurs réactions
possibles : mouvements de la téte, réflexe de Moro, sursauts ou réflexes toniques des
membres, clignement des yeux, réflexe cochléopalpébral, arrét des mouvements,
déclenchement de succion, modification du rythme respiratoire ou cardiaque, ou méme des
pleurs. Si aucune de ces réactions n’est produite, 'enfant a certainement un seuil de

perception plus élevé.



L’audiométrie tonale : qui va mesurer I'intensité la plus faible percue, qui ne peut étre mesurée
avec le PEA. Cette méthode est réalisée avec un conditionnement visuel pour observer les

réactions comportementales de 'enfant c’est 'audiométrie comportementale.

Les PEAP, ce sont les PEA non automatisés, qui doivent se faire dans une piece isolée
phoniquement et électriquement. Il faut compter une quarantaine de minutes pour

enregistrer Iactivité électrique de la réponse. Le test doit ¢tre analysé manuellement.
Annonce

Une information est donnée aux parents pendant la grossesse sur la réalisation de tests de
dépistage a la maternité. Il comprend le test de Guthrie qui est une prise de sang sur 'enfant
permettant de dépister des maladies rares et graves qui peuvent étre prises en charge
rapidement afin d’améliorer la qualité de vie de leur enfant. II teste hyperplasie congénitale
des surrénales, la phénylcétonurie, la mucoviscidose, I'hypothyroidie congénitale, la

drépanocytose. Ainsi que le dépistage de la surdité.
Il est important de distinguer dépistage qui est une suspicion, et diagnostic qui est certain.

La personne qui va informer les parents a la maternité, doit expliquer que leur enfant est a
risque d’avoir des troubles de l'audition et qu’il est nécessaire d’explorer loreille de leur
enfant. Pour cela ils vont étre adressés a un centre de référence qui pourra pratiquer des tests
plus poussés pour diagnostiquer la surdité. Ils doivent étre informés qu’ils auront la

possibilité d’étre suivis par une équipe pluridisciplinaire lors de ce parcours.

Une information sur les différentes méthodes éducatives et médicales doivent aussi leur étre
donnée. Il est important de les inclure dans ce processus car ’éducation qu’ils auront décidés

de donner a leur enfant va étre déterminante pour la suite de la prise en charge. (7)

I’annonce du diagnostic de surdité est brutal. Les parents ont en général quelques mois
d’attente entre le résultat du dépistage en maternité et le résultat d’un diagnostic par un
médecin ORL. La responsabilité du médecin est engagée dans la réponse a donner aux
parents. La vérité doit étre dite. La premicre fois, les professionnels alarment les parents qu’il
y a une possibilité que leur enfant ait un trouble auditif. La derniére information est celle que
leur enfant est sourd. L’inquiétude qui est apparue entre ces deux informations est
grandissante. La surdité annonce aussi un deuil, le deuil de I'enfant parfait/idéal. 11 faut
essayer de bien prendre le temps, d’écouter et d’entendre ce qu’ont a dire les parents et de

les épauler, de les rassurer de les conseiller au mieux. Ce n’est pas un acte anodin, c’est un



savoir-faire. Chaque situation va étre différente et 'accompagnement psychologique doit étre

maximal. (8)
3. Quels sont les objectifs de ce dépistage ?

Le dépistage se réalise en maternité surtout pour une cause d’exhaustivité. Une bonne
partie des parents reconvoqués pour un dépistage de la surdité avant la mise en place dans
les maternités ne revenaient pas au rendez-vous. C’est pourquoi il a été important de créer

un programme national.

Le but du dépistage précoce est d’améliorer la condition auditive des enfants. Une
réhabilitation précoce sur les surdités profondes permettra aux enfants d’avoir une chance
d’accéder au langage parlé et d’avoir une scolarité ordinaire. Le développement du langage
est proportionnel a la précocité du diagnostic et a la réhabilitation auditive. Les surdités
congénitales ou présentes des les premiers mois sont les plus graves, ce qui correspond a la
période prélinguale, avant 2 ans. A la période péri linguale, entre 2 et 4 ans, 'apparition d’une
surdité occasionne une régression réversible du langage. A la période postlinguale, apres 4
ans, la surdité ne provoque pas de conséquence irréversible sur le langage mais seulement
une stagnation des acquisitions complémentaires. Une surdité d’apparition tardive sera de

meilleur pronostic pour le développement du langage. (9,10)

La réhabilitation de la surdité se réalise en fonction de son degré. Pour cela il existe

plusieurs appareillages disponibles sur le marché.

Les prothéses conventionnelles en conduction aérienne : elles peuvent étre adaptables a
plusieurs surdités. I’appareil est disposé dans le conduit auditif externe. Il est possible
d’appareiller 'enfant dés son plus jeune age, si il y a des cellules ciliées et une fonction

neuronale suffisante. Sinon 'implant cochléaire sera d’une meilleure efficacité.

Les protheses en conduction osseuse : en cas de surdité de transmission, de perception ou

mixte, placé sur la téte de Penfant avec un systéeme amovible.

La réhabilitation auditive par stimulation électrique :
- Implant cochléaire : permet de réhabiliter le canal auditif en stimulant directement
les fibres du nerf auditif. Il est placé lors d’une intervention chirurgicale La mise en
service se déroule quelques semaines plus tard. Les réglages doivent étre effectués

sur l'ensemble des électrodes par un personnel qualifié et sont répétés dans le temps.



- Implant du tronc cérébral : permet de stimuler le noyau cochléaire en cas de section

ou destruction du nerf auditif.

La réhabilitation est aussi possible par la chirurgie. Pour les surdités de transmission ou les

surdités mixtes : aérateurs trans tympaniques, lorsqu’il y a une otite séreuse. (11,12)

L’appareillage avant 'age de 6 mois parait prématuré pour certaines surdités
moyennes, qui apres la pose d’aérateurs trans-tympanique tendent a se normaliser. Il est donc
important que la prise en charge ne soit pas trop précoce dans le but d’éviter des soins
inutiles, mais qu’elle ne soit pas trop tardive non plus, pour éviter des pertes de chances a

Ienfant de développer son audition et sa communication. (13)

Néanmoins, il existe des surdités qui apparaissent plus tard dans enfance. Il est important
que le dépistage ne s’arréte pas a la maternité mais tout au long du développement. Avant 6
mois, il faut rechercher les surdité profondes et séveres. A partir de 9 mois, le dépistage
ciblera aussi les surdités bilatérales moyennes. Vers 2 ans, les déficits auditifs en relation avec
une otite séro-muqueuse doivent ¢tre décelées. Tout au long de la scolarité il y aura des

dépistages organisés. (9)

Le dépistage en dehors de la période néonatale repose sur 'anamnese, la recherche des signes
d’appel de la déficience auditive au cours de I'entretien avec les parents et sur la réalisation

de tests adaptés a I'age de I'enfant.

Toute anomalie de langage doit conduire a une vérification de I'audition :
- Entre 6 et 9 mois, diminution du babillage sans apparition de syllabes variées.
- A 9 mois, absence de réponse au prénom.
- A 12 mois, absence de mots (papa, maman)
- A 2 ans, vocabulaire limité 2 moins de 20 mots et absence d’association de deux mots
- A 3 ans, absence de phrases compleétes : sujet-verbe-complément

- Au-dela de 4 ans, persistance de déformation de mots simples.

Dans tous les cas, un bilan orthophonique est indispensable pour évaluer le retentissement

de la surdité sur la parole, le langage oral et les capacités d’apprentissage. (10)

La réhabilitation précoce va étre fondamentale pour éviter des séquelles sur le
développement du langage, psychoaffectifs et les apprentissages. Il faut prendre en compte
la capacité auditive mais aussi la rééducation orthophonique et les difficultés de langage liés

a la surdité.
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Plus la privation sonore est précoce et sévere plus la réhabilitation est difficile. Au moment
ou le cerveau acheve sa maturation entre 4 et 9 ans il est plastique et apte a mémoriser une
langue étrangere, ce qui s’avere plus difficile a I'age adulte. Les stimuli sensoriels sont
nécessaire a 'acquisition de la fonction auditive. Deux grandes phases sont observées dans
le développement de T'activité fonctionnelle du cerveau et du développement sensoriel et

cognitif : avant 1 an et jusqu’a I'age adulte. (14)

Il est indispensable d’orienter 'enfant vers une équipe pluridisciplinaire. Les appareils auditifs
sont en général bien accepté par les enfants, si 'enfant le refuse, il existe le plus souvent un

autre trouble associé 2 la surdité.

La surdité est en constante évolution, il est donc important que les enfants aient un suivi

régulier avec les ORL.

La prise en charge optimale de 'enfant comprends donc I'appareillage, la rééducation mais
aussi et surtout ’éducation parentale. Les parents ont un role fondamental dans la vie et le
développement du nouveau-né. La guidance parentale s’organise autour de 3 axes:
Iaccompagnement, I'information et le suivi développemental. Elle vise a optimiser la
communication en favorisant et en guidant toutes les intentions de communication entre les
parents et 'enfant. « Une bonne guidance parentale doit dédramatiser, déculpabiliser, et

responsabiliser les parents ». (12)

Le but de cette guidance est d’avoir un projet d’éducation et de le maintenir aussi longtemps
que possible pour une bonne adaptation de I'enfant. Créer une relation de confiance, former
une équipe entre les professionnels de santé et les parents, et non une relation de dépendance.
Il faut transmettre une vision positive de la surdité car elle ne caractérise pas toute la

personnalité de leur nouveau-né.

La HAS (Haute autorité de santé) propose aux parents deux modeles d’éducation

audiophonatoire et visuogestuelle. Elles ont pour objectif de renforcer les compétences de la
famille, de développer toutes les formes de communication possible, pour que I'enfant
dialogue dans au moins une langue. Le premier avec une communication en langue frangaise
qui va favoriser la voie auditive. Les parents vont pratiquer en priorité en frangais parlé, mais
pourront introduire des échanges en francais signé (ajout des quelques signes puisés dans la
langue des signes francaise LSF, avec la grammaire du frangais parlé), ou en code LCP

(langage parlé complété, qui utilise des signes composés de voyelles et de consonnes pour
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permettre de distinguer plus clairement la lecture labiale). Le deuxiéme modéle avec une

communication bilingue, en LSF et frangais parlé. Celui-ci va favoriser la voie visuelle. (15)
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Deuxie¢me partie : Etude d’un cas clinique par I'éthique clinique
1. Qu’est-ce que P’éthique ? (3,16-18)

L’éthique est a différencier de la loi (les normes juridiques), de la morale (souvent connoté
a la religion) et de la déontologie (code de bonne conduite). L’éthique n’a pas une définition
propre, elle est elle-méme sujette aux débats. L’éthique c’est la mise en tension des éléments

d’une situation dont la réponse a I'air évidente mais qui en fait pose des questionnement.
Les lois, la morale donnent des interdits, alors que I’éthique propose des options.
La réflexion éthique permet une prise de recul, une construction des arguments.

Etre éthique cC’est respecter la dignité des personnes, les sentiments, les émotions des
individus. Le respect de 'autonomie, de la liberté. C’est débattre de la responsabilité de

I’humain.

La notion d’aspect éthique renvoie aux divers arguments en faveur ou en défaveur d’une
action en santé, et qui mettent perspective des valeurs concernant les conditions du vivre
ensemble. La priorité accordée a une valeur plutdt qu’a une autre dans le cadre d’une

argumentation éthique conduit a des conclusions opposées.

C’est se poser des questions sur la meilleure facon d’agir pour soi et pour la société. Il n’y a
pas de solution parfaite mais une solution idéale pour une situation particuliere posée. Etre

a la recherche de la meilleure option en faisant le moindre mal possible.

Léthique par Beauchamps et Chlidress, se définit par 4 principes qui sont : le respect

de I'autonomie, la bienfaisance, la non malfaisance et la justice.

Principe du respect de 'autonomie : 'autonomie tient compte de la volonté de la personne,
de ses préférences. Libre choix du patient en s’assurant de son consentement éclairé. Il faut
donc qu’il soit informé clairement, avec des mots intelligibles. I.’humanité n’est pas un moyen
mais une fin en soi. Cette autonomie peut étre biaisée par les vulnérabilités de patients qu’il

faut prendre en compte dans la décision médicale.

Principe de Bienfaisance : c’est le bien percu comme tel par le patient. Il s’agit de placer la

personne au centre de tout acte médical. Agir pour le bien d’autrui.

Principe de Non-malfaisance : comprends tous les grands interdits. C’est ne pas faire pour
ne pas nuire. Il faut toujours comparer la balance bénéfice/risque. Avoir a esprit les intéréts

du malade avant ceux du soignant. Ce principe conduit a se poser la question de 'obstination
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déraisonnable, ainsi que celle de ne pas mettre le patient dans une situation qui lui ferait du

mal.

Principe de Justice : c’est ce qui va trancher en fonction de I'évaluation de la situation.

Souvent par rapport aux couts (financiers, matériels, en personnels, en terme de ressources).
Le questionnement éthique va mettre en tension ces principes.

Les émotions qui vont étre ressenties a 'approche de ces tensions vont relever de tel ou tel
principe. Par exemple, la compassion peut étre rapprochée du principe de bienfaisance, la
crainte au principe de non malfaisance, le respect au principe d’autonomie. Les tensions
peuvent susciter plusieurs émotions en méme temps et provoquer de I'angoisse, et le doute

de mal faire.
2. Présentation du cas clinique
Dans la vignette clinique il y a deux familles distinctes.

Famille A, couple d’entendant, qui attendent leur premier enfant. Le couple n’a jamais cotoyé
de personnes sourdes. La grossesse a été parfaitement suivie, d’évolution normale, toutes les
¢chographies se sont révélées conformes aux attentes, pas d’anomalies morphologiques
retrouvées. Le couple est suivi dans une maternité de niveau 2B, une relation de confiance a
été établie avec le personnel soignant. Le travail a été déclenché suite a une rupture spontanée
des membranes sans mise en travail a terme. Naissance d’une petite fille vivante, par spatules
avec épisiotomie, pesant 3450g, Apgar 7/9/10. Durant le séjour a la maternité, Mme A a des
difficultés a s’adapter a cette nouvelle vie de famille. Doute de ses capacités de meére. Se
retourne trés souvent aupres de 'équipe médicale concernant les soins pour son enfant. Au
deuxiéme jour de vie, le dépistage de la surdité est réalisé, le test se révele non concluant.
L’équipe soignante rassure la meére et linforment quun deuxié¢me test sera réalisé le
lendemain pour s’assurer de la conformité du dépistage. Le lendemain le test est de nouveau
non concluant. Les soignants annoncent a Mme A qu’il est nécessaire de faire vérifier les
oreilles de son enfant en externe, de prendre rendez-vous avec un ORL dans le centre de
référence. Mme A s’effondre, n’arrive plus a s’occuper de son bébé. La psychologue du
service est venue la rencontrer mais elle pense quil va falloir un long travail, voir une
médication pour cette patiente qui est tres fragile. Un lien avec la PMI (Protection maternelle
et infantile) a été mis en place et la sortie sera repoussée de quelques jours pour surveillance

du lien mére enfant.
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Famille B, couple Sourd, qui attendent leur deuxiéme enfant. Leur premier enfant est
entendant. La grossesse a été bien suivie, d’évolution normale. La maternité dans laquelle ils
sont suivi a eu du mal a trouver des interpretes en langue des signes lors des premiers rendez-
vous, Mr B a donc cédé sa place a plusieurs reprise a sa belle-sceur qui a pu faire 'interprete
entre Mme B et les professionnels de santé. La relation de confiance avec les professionnels
de santé est présente. Mais a la différence de Mr A, Mr B se sent mis a écart. Le travail de
Mme B et son accouchement ont été rapide. Naissance d’un petit garcon vivant, pesant 3675
g, Apgar 10/10/10. Bonne adaptation a la vie extra-utérine pour cet enfant. Le séjour 2 la
maternité se passe bien, la patiente et son mari font connaissance avec leur nouveau-né et
sont heureux de le présenter a leur premier enfant. Au deuxiéme jour de vie, 'équipe médicale
pratique le test de dépistage de la surdité et le résultat du test est non concluant. I’équipe
médicale se veut rassurante envers les parents et leur explique quun nouveau test de
dépistage sera réalisé le lendemain. Le lendemain le test est normal pour une oreille mais non
concluant pour la deuxieme. Un rendez-vous leur est proposé avec un médecin ORL pour

confirmer l'audition pour le doute restant.
3. Quelles sont les tensions relevant de ces cas clinique ?

Dans tout questionnement éthique il est important de se demander qui est le patient. Pour
ces deux cas le patient est le nouveau-né. Or, linterlocuteur de 'équipe médicale se trouve
étre les parents, car les enfants n’ayant que quelques jours, il ne peuvent pas encore

s’exprimer.

La personnalité juridique est acquise a la naissance des lors que 'enfant est né viable et vivant.
Par contre la capacité juridique elle n’est acquise qu’a la majorité de la personne, avant cela,

ce sont les représentant légaux qui ont tous les droits juridiques.

Article 371-1 du code civil : « L'autorité parentale est un ensemble de droits et de devoirs
ayant pour finalité l'intérét de l'enfant. Elle appartient aux parents jusqu'a la majorité ou
I'émancipation de l'enfant pour le protéger dans sa sécurité, sa santé et sa moralité, pour
assurer son éducation et permettre son développement, dans le respect di a sa personne.
L'autorité parentale s'exerce sans violences physiques ou psychologiques. Les parents
associent l'enfant aux décisions qui le concernent, selon son age et son degré de maturité. »

(19)

Les parents doivent donc agir dans l'intérét de 'enfant. Les médecins doivent donner une

information claire, compréhensible, intelligible. Le consentement libre et éclairé est
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nécessaire avant tout acte médical. Le nouveau-né ne pouvant pas choisir, les parents ont

tout la responsabilité de leur avenir.

Dans le cas de la famille A, il est facile de voir la détresse et la fragilité de la mere suite a son
accouchement. Il est donc compliqué pour elle de prendre des décisions pour son enfant a
ce moment précis. L’annonce du dépistage non concluant va la faire basculer d’un baby blues
a une dépression du post-partum. Mr A, va étre linterlocuteur privilégié aupres des
professionnels de santé pour tout le parcours de soin de leur enfant. Comme vu
précédemment, 'annonce du diagnostic de surdité est un deuil. Le deuil de 'enfant parfait,
de tous les fantasmes de vie de famille projetés pendant la grossesse. La relation entre Mme
A et son enfant est mise en branle par ce test. La fatigue des derniers jours, le manque de
sommeil. La découverte d’un enfant qui n’est pas parfait, qui n’est pas 'enfant de leurs réves.
Le sé¢jour en maternité est rythmé par les examens de la mere et de 'enfant. Ce contexte peut
parfois mettre en péril la relation entre la mere et le nouveau-né. Mme A doit arriver a se
trouver dans ce nouveau role de mere et en méme temps se retrouver dans son role de
femme. I.’annonce d’un test douteux met en exergue ses doutes. Elle n’arrive plus a gérer ses
émotions et décompense. Le suivi qui va étre mis en place pour cette famille va dépendre
d’une équipe pluridisciplinaire. Le rendez-vous avec TORL n’est que dans une quinzaine de
jours. Durant toute cette période d’attente, 'angoisse va prendre une grande place dans son
lien envers son enfant. Elle ne va plus oser avoir de contacts avec cet enfant qui peut étre ne

I'entends pas.

Pour la famille B, les parents étant Sourds, ce monde ne leur est pas inconnu. Leur premier
enfant est entendant, mais la communication qu’ils privilégient a la maison est la langue des
signes francaise. Quel que soit le résultat du dépistage ces parents vont appliquer la méme
éducation c’est-a-dire privilégier la LSF aupres de leur enfant et lors des interactions a
Iextérieur du foyer interagir avec lui en francais parlé. La question de la prise en charge
médicale de I'audition de leur enfant sera revu au moment du diagnostic, si il est positif a la
surdité. Leur premier enfant est entendant et a un bon développement. Que le deuxieme soit
sourd ou non ils auront la méme éducation. IlIs ne souhaitent pas que leur enfant ait une
surdité, mais si elle est présente ils auront quand méme un sentiment de reconnaissance
d’avoir un enfant « comme eux » et de pouvoir lui transmettre un peu plus de leur culture

qu’au premier enfant qui lui entend.
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Quel est I'intérét de 'enfant dans ces cas clinique ? Tout ce que les parents souhaitent pour
leurs enfant c’est leur bonheur. Ici, comment accéder au bonheur si le diagnostic est la

surdité ?

Pour la famille A, le bonheur va étre une construction familiale apaisée, sans conflit ou
chacun arrive a trouver sa place. Une fois 'annonce passée vont-ils plutét se diriger vers une
¢ducation audiophonatoire avec pose d’appareils pour « réhabiliter » 'audition de leur enfant.
Ou plutét choisir une approche visuogestuelle qui leur permettra de communiquer avec leur
enfant par la LSF (qulils ne connaissent absolument pas). Voyant la détresse des parents
I'équipe médicale va plus se positionner vers 'approche audiophonatoire qui permettra aux
parents de pouvoir communiquer en francais parlé, de renforcer le lien fragile entre la mere

et enfant sans qu’elle doive apprendre une nouvelle langue.

L’autonomie ici est biaisée car les parents sont fragiles. Ils vont faire confiance aux
professionnels. ’approche qui leur paraitra la plus « facile » d’acces, et qui aura une réponse
favorable pour le développement de leur enfant sera celle vers laquelle ils se tourneront. Ils
entrent dans un nouveau monde, le monde de la parentalité, mais aussi celui de la

communauté Sourde.

Pour la famille B, I'intérét de 'enfant va étre de se trouver une place dans la fratrie. Avec un
enfant déja entendant, la recherche de la surdité va prendre une place peut étre plus
importante que pour leur premier enfant. LLe doute persiste, il peut étre a leur image. La
problématique de Pappareillage et de la réhabilitation auditive chez cet enfant est plus
complexe. Le fait d’étre eux méme sourds leur convient et ils arrivent trés bien a vivre. Mais
pour cet enfant qui « entend » d’une oreille, serait-ce moins de sacrifice pour lui de lui poser

une prothése qui lui permettra d’étre comme son frere, d’évoluer dans les deux langues ?

L’autonomie est ici plus compléte car les parents sont dans la situation qui pose probleme
aux médecins. Les parents sont aptes a comprendre le monde des sourds, mais aussi le monde

des entendants de par leur premier enfant.
Qui est légitime pour décider la prise en charge des enfants ?
Quelques rappels du code civil :

Article 16 : La loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte a la dignité de

celle-ci et garantit le respect de I'étre humain dés le commencement de sa vie.

Article 16-1 : Chacun a droit au respect de son corps.
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Article 16-3 : Il ne peut étre porté atteinte a I'intégrité du corps humain qu'en cas de nécessité

médicale pour la personne ou a titre exceptionnel dans I'intérét thérapeutique d'autrui. (19)

Code de Nuremberg 1947 : « Le consentement volontaire du sujet humain est absolument
essentiel. Cela veut dire que la personne intéressée doit jouir de capacité légale totale pour
consentir, qu'elle doit étre laissée libre de décider sans intervention de quelque élément de
force, de fraude, de contrainte, de supercherie, de duperie ou d'autres formes de contrainte
ou de coercition. 11 faut aussi qu'elle soit suffisamment renseignée et connaisse toute la portée
de l'expérience pratiquée sur elle afin d'étre capable de mesurer l'effet de sa décision. Avant
que le sujet expérimental accepte, il faut donc le renseigner exactement sur la nature, la durée
et le but de l'expérience, ainsi que sur les méthodes et moyens employés, les dangers et les
risques encourus et les conséquences pour sa santé ou sa personne qui peuvent résulter de

sa participation a cette expérience. » (20)

Les parents ont I'autorité sur les enfants et vont donc prendre la décision médicale pour eux.
La pose de protheses auditive est souvent mieux vécue par les enfants qui a lieu plus tot que
la pose d’implants cochléaires. Ceux-ci sont mis en place par une chirurgie et ont un besoin
d’étre recalibrés et entretenus régulicrement. La rééducation orthophonique est assez

importante et prend du temps.

Le risque de malfaisance est présent. Le personnel médical peut conseiller, informer mais ne
doit pas prévaloir sur 'autorité des parents, pour ne pas « nuire » au bon développement de
I'enfant. Parfois une rééducation trop poussée peut aussi ne pas ctre bénéfique pour les
enfants, qui peuvent avoir la sensation de passer a coté de leur enfance, de leur insouciance,
pour correspondre aux normes de la société. La pose d’implants va permettre a I'enfant de
communiquer par le frangais parlé, la problématique étant quand I'enfant sera dans une
situation ou 'implant ne pourra pas fonctionner (dans le bain, a la piscine, en cas de panne).
N'ayant appris que le frangais parlé, il se retrouvera dans une situation de handicap qu’il ne
pourra pas dépasser car il sera en difficulté pour la lecture labiale et aura peur de ne pas se

faire comprendre. (21)

La prise en charge précoce est bénéfique pour I'enfant, mais le diagnostic est en général posé
que plusieurs mois apres 'annonce du dépistage. Les parents ont donc de temps pour digérer
Iannonce et réfléchir a ce qu’ils veulent pour leurs enfants. Ils regoivent beaucoup
d’informations en méme temps et n’arrivent parfois pas a les intégrer. La temporalité est

importante dans ces instant, il faut prendre le temps. Ne pas se précipiter. Les professionnels
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de santé doivent faire une annonce la moins mauvaise possible. Les annonces peuvent avoir

comme effet : la sidération, Ieffroi, 'effondrement.

La surdité est une urgence relative, comme vu précédemment, 'appareillage est conseillé et
plus efficace si il est posé avant 1 an. La surdité entraine une situation de handicap mais n’est

pas une maladie, les conséquences ne sont pas vitales.

Les médecins évoquent parfois des raisons économiques a choisir appareillage, qui
permettra a Penfant d’accéder a une scolarité « normale », et ne plus envoyer les enfants dans

des centres spécialisés. (7)

11 existe une éthique particuliere pour les enfant, car ils ne sont pas capables de décider pour
eux-mémes et sont sous la responsabilité des parents. Ils font de leur mieux pour décider de
la meilleure réponse a la médecine. La question qui reste en suspens est : le font-ils dans leur
meilleur intérét pour eux ou pour leur enfant ? Ils ont une conscience, des désirs, des envies,
mais sont-ils les mémes que ce que leur enfant auraient espérés » Il existe différentes notions
du bien, ils font un choix en fonction de leurs émotions, de leurs personnalités, de leur

conception de I'avenir, de leurs valeurs. (22)
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Troisieme partie : Piste d’amélioration de la prise en charge des familles

Le point de vue des personnes entendantes et des personnes sourdes peut étre

totalement différent vis-a-vis du test de dépistage.

En effet, les entendants n’ayant jamais ou peu cotoyé de personnes sourdes ont plus de
difficultés a s’imaginer leur enfant évoluant dans un monde d’entendant sans pouvoir
entendre et se faire entendre. L’idéal de Penfant parfait revient aussi a la surface lors de la

décision d’appareillage.

Tandis que les sourds, souhaitent le meilleur pour leur enfant, mais le meilleur est-ce de
profiter de sa jeunesse en communiquant avec une seule langue qu’est la langue des signes ;
ou de se sentir appartenir a la société en entendant malgré tous les sacrifices (de temps) pour

étre dans la norme ?

Bien qu’il doive étre expliqué aux parents, le dépistage néonatal de la surdité est souvent
réalisé sans qu’il soit compris. Certains parents sourds le vivent comme une introspection qui
les empécherait de découvrir par eux-mémes la surdité de leur enfant. Pour les parents
sourds, il s’avere que ce n’est pas spécifiquement le dépistage qui les dérange, mais la filicre

de soin qui en découle et qui ramene a 'implantation cochléaire. (23)

Les équipes médicales accent le « traitement » sur P'appareillage mais, ne faut-il pas privilégier
toutes les formes de communications possibles avec son enfant, plutét que de I'enfermer

dans sa bulle de francais parlé ?

Il'y a un grand nombre de faux positif lors du dépistage de la surdité en maternité,
donc un grand nombre de parents inquiétés pour un petit nombre de cas de surdité avéré.
Toutes ces personnes ont vu leur relation avec leur enfant en patir de cette angoisse. Une
étude a montré que 60% des parents vérifient souvent que leur enfant entends bien, et que

pres de 15% des parents se font du soucis de temps en temps pour leur audition. (24)

C’est seulement apres quelques mois que le diagnostic est posé. Il est conseillé dans ces cas
la de proposer les différentes approches possibles de la prise en charge de 'enfant. Leur choix
d’éducation, de communication, d’appareillage ou non. Mais la premicre fois ou ceci a été
évoqué est souvent en maternité, a quelques jours de la rencontre avec leur enfant. Il est
important de faire ces annonces dans des lieux neutres, ou le professionnel et les parents sont

dans une relation égale et non de dépendance. Dans la bienveillance, dans le respect de Iautre,
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surtout de leur temporalité. 11 faut bien accompagner les personnes psychologiquement, et

ne pas les laisser, abandonnés a leurs réflexions. (25)

Le dépistage auditif a la naissance n’a pas seulement pour but de dépister les enfants sourds,
mais surtout de vérifier que le reste de la population entend bien. I’audition nous permet de

rester en communication les uns avec les autres. (20)

Au vu de la mauvaise perception persistante de la surdité, les parents sont-ils réellement

autonome dans le choix de pratiquer ce dépistage en maternité ?

Les parents ont le droit de refuser de pratiquer le dépistage. De méme qu’ils sont dans leur
droit de refuser la pose d’appareillage ou du moins d’implant cochléaire pour leur enfant. Ils
ne sont pas pour autant maltraitant. Si 'éducation de lenfant permet son bon
développement, il vaut mieux ne pas poser d’implant plutdt que de ne pas faire suivre le

dispositif.

La principale raison de ce programme est le dépistage en masse, de ne pas perdre de vue les
nouveaux nés. Il est donc tout a fait possible pour des parents qui ne veulent pas du dépistage
de continuer a faire surveiller leur enfant pendant toute sa croissance. Or, certains parents
par manque de moyens ne pourront pas réaliser d’autres examens pour le dépistage ce qui

conduirait a une inégalité d’acces aux soins.

I1 est préférable pour les enfants si les parents le souhaitent qu’il soit appareillé avant 'age de
deux ans, la meilleure période étant avant 12 mois. Si I'intervention a lieu plus tard cela
constitue une perte de chance pour 'enfant d’accéder au langage parlé. Les parents ont donc

une marge de manceuvre dans leur décision.

L’intérét de Penfant prime sur la médecine, la pratique de ce dépistage en maternité n’atteint
p , 1a pratiq pistag
pas le principe de malfaisance en ne résolvant pas le probleme de surdité mais en créant une

rupture entre le lien parent-enfant ?

Aujourd’hui, 'annonce d’une suspicion de surdité ne répond a aucun doute, aucune
demande, aucune question. Auparavant, les dépistages se réalisaient sur la présence de
facteurs de risque. Elle peut alors étre vécue comme une effraction, due a la non-préparation
psychique du sujet, ce qui peut créer une détresse. Car cette annonce n’est pas juste une
information donnée, mais est bien un processus plus complexe. Les effets de 'annonce vont

dépendre de T'histoire de chacun. (27)
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Les informations données a ce moment la sont capitales. Elles ne seront jamais oubliées par
les parents. Elles doivent étre précise, tout en évitant un pessimisme exagéré ou un optimisme

forcené.

« Sans doute sera-t-il toujours difficile de dégager un consensus sur le moment le plus propice
a la réalisation de ce dépistage. Certains professionnels de la petite enfance estimeront qu’il
ne faut pas troubler trop prématurément la relation de 'enfant a ses parents par un diagnostic
traumatisant qui ne pourra pas déboucher sur une prise en charge thérapeutique immédiate.
D’autres estimeront qu’a trop vouloir protéger les parents contre une vérité brutale, on finit
par desservir 'intérét de Penfant qui doit rester au centre de la problématique. On bascule

d’un paternalisme médical classique a un paternalisme psychologique éclairé. » (28)

Le travail a faire ne sera pas d’arréter ce dépistage qui est tout de méme utile a la société.

Mais plutot de pouvoir le manier et 'adapter aux modes de vie des parents.
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Conclusion

Apres la mise en place du dépistage de la surdité en systématique dans les maternités, il
subsiste des questionnements éthiques qui ne pourront étre résolus du fait de la symbolique

meéme de la surdité.

C’est un probleme de santé publique mais la gravité de la maladie est relative par rapport aux
dépistages déja présents dans les premiers jours de vie. La surdité releve d’une situation de

handicap mais n’est pas une urgence vitale.

La représentation des sourds dans la société est encore a travailler. La surdité et de ce fait la

mutité renvoie a la débilité mentale, alors qu’elle en est totalement dissociée.

L’appareillage est un signe distinctif dans la société. Les parents préferent passer des heures
chez Porthophoniste pour que leur enfant n’ait pas « d’accent sourd », pour qu’il ne soit pas
stigmatisé ou victime de racisme. Il existe encore deux mondes opposés, les sourds et les

entendants.

La personnalité des enfants et leur individualité ne sont pas caractérisés par la surdité. Ils sont

avant tout des enfants.

Le monde actuel est influencé par I'éducation positive et les nouvelles méthodes

d’apprentissage.

Ces derniers temps, avec les réseaux sociaux, de plus en plus de parents initient leurs enfants
a la langue des signes francaise, en utilisant quelques mots courants. Sans faire de phrase ou
utiliser la grammaire de cette langue mais pour communiquer plus facilement avec son bébé

tant qu’il n’est pas capable de s’exprimer avec des mots.

L’acceptation ne passerait elle pas par plus d’apprentissage de la langue des signes dans les

écoles ?
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Résumé

Le dépistage de la surdité en France releve d’'un programme national mis en place depuis
2012. 11 est réalisé lors du séjour en maternité par des tests non invasifs qui donnent un
résultat rapidement. Les parents sont donc informés des la réalisation si leur enfant est a
risque ou non d’avoir des problémes auditifs. Le diagnostic lui est posé bien plus tard dans

le parcours de soin et donné par un médecin ORL.

Ce mémoire traite de I'aspect éthique de I'information donnée aux parents lors du dépistage
et du dépistage en lui-méme. La position des parents dans 'éducation de leur enfant atteint
de surdité, a qui 'on demande de faire des choix avant méme d’avoir fait connaissance avec
ce nouveau-né. La relation parents enfants menacée par cette annonce des les premiers jours

de vie, cette angoisse permanente d’avoir un enfant qui a des troubles de I'audition.

Une discussion autour de 'implantation cochléaire qui permettrait aux enfants d’accéder au
langage parlé mais qui les réduirait a ne savoir communiquer que dans une langue qui ne leur

est pas possible sans appareillage.

La distance entre les deux mondes des entendants et des sourds. Qui finalement, n’est pas st

grande quand on réfléchit aux interactions que 'on a avec nos jeunes enfants.

Deafness screening in France is part of a national programme set up in 2012. It is carried out
during the maternity stay by non-invasive tests which give a rapid result. Parents are informed
as soon as the test is carried out whether or not their child is at risk of having hearing

problems. The diagnosis is made later in the treatment process and given by an ENT doctor.

This thesis deals with the ethical aspect of the information given to parents during the
screening and the screening itself. The position of parents in the education of their deaf child,
who are asked to make choices before they have even met the newborn. The parent-child
relationship threatened by this announcement from the first days of life, this permanent

anxiety of having a child with hearing problems.

A discussion about cochlear implantation, which would allow the children to have access to
spoken language but which would reduce them to knowing how to communicate only in a

language that is not possible without the device.

The distance between the two worlds of the hearing and the deaf, which in the end is not so

important when we think about the interactions we have with our young children.



