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A Monsieur le Professeur Raymund Schwan, Président du jury

Professeur de Psychiatrie d’Adultes,
Centre Psychothérapique de Nancy

Merci de m’avoir fait I'honneur d’accepter de présider le jury de cette these et de
'intérét que vous portez a ce travail depuis ses prémices.

Vous avez été immédiatement sensible au sujet de cette these et a la question de
'accessibilité des soins pour les personnes sourdes. Vous avez soutenu le projet
d'un centre de ressources et de consultations adapté pour les sourds et nous
savons que cette question des soins accessibles et équitables pour tous vous tient a
cceur.

Veuillez trouver a travers ce travail I'expression de mon profond respect.



A Monsieur le Professeur Francis Guillemin, Juge

Professeur d’Epidémiologie, d’Economie de la Santé et Prévention

Merci de m’avoir fait I'honneur de juger ce travail.

Vous étes a l'origine de la méthodologie d’adaptation transculturelle utilisée dans
cette recherche et cet aspect m’a particulierement intéressé. Cela m’a rendue
sensible a la possibilité d’allier la rigueur scientifique de la méthodologie et la
préoccupation humaine de s’adapter au patient selon sa langue et sa culture.
Veuillez trouver a travers ce travail I'expression de mon profond respect.



A Monsieur le Professeur Bernard Kabuth, Juge

Professeur de Pédopsychiatrie,
Docteur en Psychologie,
Centre Psychothérapique de Nancy

Merci pour I'’honneur que vous me faites de juger ce travail.

Vos enseignements de pédopsychiatrie pleins d’érudition et de dynamisme m’ont
permis de progresser et de garder I'esprit ouvert et curieux.

La problématique des enfants sourds ou nés de parents sourds est, comme vous le
savez, tout a fait fondamentale. Aussi, j'espere que ce travail vous apportera de
'intérét.
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A Madame le Docteur Isabelle Bouillevaux, Juge et Directrice de thése

Docteur en Médecine Générale,
CHU de Nancy

Merci d’avoir dirigé ce travail.

Je te suis reconnaissante pour ton investissement, en particulier pour le
recrutement, sans lequel ce travail n’aurait pas été possible et pour ton soutien a
chaque étape de la réalisation de ce travail de these.

Je sais ton engagement a la téte de 'URASSM pour les patients Sourds. J'espére que
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Introduction

D’aprés l'enquéte Handicap-Santé, 10 millions de personnes rencontrent des
problémes d’audition en 2008 en France, dont 5,4 millions de personnes atteintes de
surdité moyenne a totale et 360 000 personnes incapables de suivre une conversation a
plusieurs (1). Pourtant I'agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé
(ANAES) estimait, en 2004, la prévalence de la déficience auditive en France a 6 millions
de «Sourds et Malentendants », ce qui représente environ 10% de la population
francaise(2). Pour la fondation pour la recherche médicale, les sourds et malentendants
représenteraient 7% de la population. Ces chiffres sont importants bien que disparates
et recouvrent des situations différentes : personnes sourdes de naissance ou devenues
sourdes dans la petite enfance, personnes devenues sourdes a 1'age adulte, surdités
profondes a légeres, personnes agées souffrant de presbyacousie, jeunes avec séquelles
de traumatisme sonore, acouphenes...

La population sourde peut étre répartie en deux catégories plus fonctionnelles:

- Les personnes devenues sourdes apres l'acquisition de la parole
(surdité post-linguale) qui ont vécu dans un monde oraliste et entendant,
jusqu’a la perte de l'audition, ce qui les a exclus, brutalement ou
progressivement selon la cause de la surdité.

- Les personnes sourdes de naissance ou devenues sourdes avant
I'acquisition de la parole (surdité pré-linguale) pour qui I'acquisition du
langage est difficile et le plus souvent imparfait et qui s’orientent vers une
autre langue pour communiquer, la Langue des Signes qui est une langue
visuo-gestuelle. On estime qu’environ 100 000 personnes utilisent la LSF
(Langue des Signes Francaise) comme langue principale (1). Mais
'estimation du nombre de personnes la pratiquant est tres difficile car il n’y a
pas de recensement de ces personnes.

Il ne s’agit pas de catégories fermées. En effet, certaines personnes devenues
sourdes dans I'enfance, entre 4 et 10 ans, évoluent de maniére préférentielle dans le

monde Sourd et pratiquent la LSF.
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Que la surdité soit pré ou post linguale, elle est un « handicap invisible », ce qui
conduit potentiellement a négliger plus facilement les besoins de celui qui en est atteint
en comparaison d’une personne aveugle ou a mobilité réduite. La personne sourde ne
semble, a premiere vue, pas souffrir ou avoir besoin d’aide. Il s’agit pourtant du
handicap qui touche le plus grand nombre d’individus dans notre société. Il nous
semble donc important de prendre en considération de maniére adaptée les difficultés
de ces personnes, en particulier en ce qui concerne leur santé. Néanmoins les difficultés
ne sont pas les mémes que 'on soit atteint d’'une surdité pré-linguale, post-linguale ou
d’une simple baisse de I'audition.

Nous avons décidé, pour ce travail, de nous intéresser plus particulierement aux
Sourds avec un S majuscule (nous reviendrons sur cette distinction) c’est-a-dire atteints
de surdité précoce, plus « étrangers» donc au monde oralisant, communiquant de
maniere préférentielle en langue des signes francaise et se sentant, pour un bon nombre
d’entre eux, appartenir a la communauté sourde. (3)

Pour les Sourds, le handicap se situe au niveau de I'impossibilité a communiquer
avec un entendant ne parlant pas la LSF. Certains auteurs comme B. Mottez parle de
« handicap partagé», le handicap a communiquer se situant autant du coté de
I'entendant que du c6té du Sourd. Le Sourd ne se sent pas handicapé quand il est « entre
sourds » et non exposé au monde des entendants. « Il faut étre au moins deux pour qu’on
puisse parler de surdité. La surdité est un rapport. C’est une expérience nécessaire
partagée » (B. Mottez cité par M. Poizat). (4) L’expression « un dialogue de sourds » est
tout a fait emblématique d’'une époque ou I'on ne tenait pas compte des spécificités de la
communication Sourde. En effet, des Sourds ensemble se comprennent et dialoguent
tres bien !

Néanmoins, malgré cette définition qui pourrait montrer une possibilité de ne pas
« ressentir le handicap », le monde qui entoure les sourds reste un monde oraliste et
entendant d’ou les personnes Sourdes se sentent exclues. Pour ce qui est de la santé, il
n’existe pas ou peu de médecin sourd ce qui peut rendre difficile 'acces aux soins, qu'’ils
soient somatiques et/ou psychiatriques. Il existe, en France, une vingtaine d'unités de
consultations en médecine générale dédiées aux patients sourds avec la possibilité de
faire la consultation dans le mode de communication préféré du patient (la LSF, le
francais avec lecture labiale, le langage parlé complété, ...). Malheureusement l'offre en

matieére d’accessibilité aux soins psychiatriques est beaucoup plus faible, malgré les
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possibilités sous utilisées d’interprétariat, alors que plusieurs études, que nous verrons
dans la suite de notre travail, montrent que les sourds sont particulierement concernés
par la souffrance psychique.

En rencontrant lors de notre cursus des médecins généralistes travaillant dans ce
type de structure, nous avons constaté leurs difficultés (d’origine multifactorielles) a
dépister de facon précise la souffrance psychique et en particulier déterminer I'existence
d’'une dépression caractérisée chez ces patients afin de les orienter, les adresser pour

qu'ils puissent bénéficier d’'une prise en charge psychiatrique adaptée le cas échéant.

Par ce travail, nous souhaitions proposer un outil de dépistage et d’évaluation de la
dépression adapté aux patients Sourds communiquant en LSF.

L’objet de cette étude est 'adaptation et la validation d’une échelle de Beck en LSF,
c’est a dire d'un auto-questionnaire d’évaluation de la dépression.

Pour comprendre I'intérét et la portée de ce travail, il nécessaire de nous intéresser,
dans une premiére partie, a l'histoire et a la culture sourde, aux modes de
communication des sourds et a ce qui existe en matiere d’accessibilité aux soins pour les
sourds et le pourquoi de ces soins spécifiques. Il sera ensuite question plus
particulierement de la spécificité des soins en santé mentale chez les sourds et une
revue de la littérature sur «surdité et dépression » permettra de mieux cerner les
raisons de notre recherche.

Dans la deuxieme partie, nous présenterons notre étude qui a consisté a la fois a

traduire selon un protocole rigoureux et a valider une échelle de Beck en LSF.
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I. Histoire et culture sourde

A. Les sourds sans communauté linguistique

Dans la Gréce Antique, le philosophe Platon utilisait le mot « logos » pour désigner a
la fois «la parole » et «la raison ». Pour lui, quelqu'un qui ne parle pas, ne peut pas
raisonner. Pour son disciple Aristote, la meilleure des facultés « pour les besoins
nécessaires de I'animal est la vue, alors que pour l'intelligence occidentale, c’est I'ouie
(...) elle contribue a la pensée pour la tres grande part, car le langage est la cause de
'instruction (...). C'est pourquoi, parmi les hommes privés congénitalement de I'un de
ces sens, les aveugles-nés sont plus intelligents que les sourds-muets » (5). On connait
I'influence d’Aristote sur le monde occidental; on ne s’étonnera donc pas que cette
maniere d’envisager le sourd comme un étre privé de 'intelligence ait perduré jusqu’aux
philosophes des Lumiéres et pendant tout ce que certains appellent la « préhistoire

sourde ».

Le jugement porté sur la surdité et la surdi-mutité varie énormément dans les
différentes cultures a travers l'histoire. « Chez quelques peuples dans I’Antiquité, les
parents aussi honteux qu’affligés de la naissance d’'un enfant sourd-muet, le dérobaient a
tous les yeux... Chez les Egyptiens, au contraire, chez les Perses surtout, leur destinée
était I'objet de la sollicitude religieuse du peuple. On regardait leur infirmité comme un

siege visible de la faveur céleste ». (6)

Dans les cultures européennes, jusqu’a la fin de Moyen-Age, on trouve trés peu
d’indications sur la condition des sourds.

On peut supposer que, des que quelques sourds vivaient ensemble, par exemple a
I'intérieur d'une famille de plusieurs générations de sourds, ils formaient entre eux des
conventions gestuelles au-dela de la simple pantomime, qui étaient 'amorce d'une
langue des signes.

Dans le cas le plus courant, un sourd-muet vivant dans son village, isolé des autres
sourds, faisait partie de la vie communautaire, pouvant étre accepté comme un paysan
de plus qui avait sa place dans la communauté, ou toléré au méme titre que les débiles,

les fous ou les «idiots du village ». On imagine qu'’il se faisait comprendre de son
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entourage entendant avec un mélange de pantomime et de gestes, mais on ne sait pas a
quel degré de finesse pouvait atteindre ces outils de communication.

Quoi qu'’il en soit, il est certain que le sourd isolé ne participait pas pleinement aux
échanges de sa communauté. Il bénéficiait uniquement d’informations tres réduites et
adressées a lui. A intelligence égale, il n’avait donc pas la chance de se développer autant

intellectuellement et socialement que les entendants.

Dés la fin du IVéme siecle, il existe des descriptions breves des gestes des sourds :
Saint-Jérome constatait que les sourds pouvaient apprendre I'Evangile par les signes et
utilisaient des mouvements expressifs de tout leur corps dans les conversations
journaliéres. Saint-Augustin, dans sa correspondance avec Saint-Jérome, allait jusqu’a

dire que leurs gestes formaient les mots d’une langue.

Les communautés religieuses médiévales ont quelques fois recueilli de jeunes
sourds. La regle du silence pratiquée par certaines communautés religieuses, en
particulier bénédictines, a nécessité une amorce d’'une communication gestuelle dont

des dictionnaires des signes gardent trace. (7)

A T'époque de la Renaissance (XVI¢me siecle), Montaigne écrit dans ses essais : « Nos
muets disputent, argumentent et content des histoires par signes. J'en ai vus de si
souples et formés a cela qu’a la vérité, il ne leur manque rien a la perfection de se savoir

faire entendre ». (8)

Un siecle plus tard, René Descartes défendit I'idée que la langue des signes gestuelle
était la preuve que les sourds possédaient une pensée rationnelle (9). Il soutenait en
effet la théorie selon laquelle la pensée était innée, préexistante sous forme de germes
de la connaissance déposés par Dieu. Il incombait alors a I'enseignement religieux et aux
échanges entre les hommes de faire éclore cette pensée. La nature matérielle de la
langue utilisée n’avait alors plus d’importance ; les germes de la connaissance étant au-
dessus de toute matérialité. En 1649, Descartes écrivait: « le langage est en effet le seul
signe d’une pensée latente dans le corps. (...) Les hommes, qui, étant nés sourds et muets,

sont privés des organes qui servent aux autres pour parler (...) ont coutume d’inventer
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d’eux-mémes quelques signes, par lesquels ils se font entendre a ceux qui, étant

ordinairement avec eux, ont loisir d’apprendre leur langue ». (10) (11)

B. L’éducation des sourds

a) L’éducation de la parole (7)

Au XVIeme sijecles, les prétres possédent le savoir et sont chargés de l'instruction,
réservée aux enfants des riches jusqu’a la Révolution en 1789 en France. Certains

d’entre eux s’apercoivent qu'une éducation des sourds est possible

En France, a partir de 1545, un moine bénédictin, Pedro Ponce de Leon (1520-1584)
commence a éduquer quelques enfants sourds issus de la noblesse. Il n’est certainement
pas le premier a essayer d’éduquer des enfants sourds mais il est vraisemblablement le
premier a faire des démonstrations publiques de ses succes.

Le travail de Ponce de Leon est poursuivi par Juan Pablo Bonet (1579-1623) qui, en
1620, publie un livre intitulé « Simplification des lettres de 'alphabet et méthode de
I’Enseignement permettant aux sourds muets de parler ». A l'aide d’'un alphabet manuel,
il enseigne lettre par lettre les sons du langage parlé. La dactylologie francaise

d’aujourd’hui est dérivée de cet alphabet.

Figure 1: Juan Pablo Bonet et exemples de lettres

AR PRI AT AL
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=
=
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En 1653, en Angleterre, John Wallis, mathématicien et grammairien, publie un traité
d’instruction des sourds dans lequel il préconise d’apprendre les « gestes naturels » des
sourds afin de leur apprendre « notre langage ». Il ne se soucie donc pas d’analyser ces

gestes, il s’en sert juste a des fins utilitaires pour apprendre aux sourds la langue orale.

En France et en Hollande, les premiers enseignants de sourds connus rejettent
completement les gestes naturels. Pour tous, les gestes ne peuvent pas étre un outil
valable pour exprimer la pensée humaine et ils ne pourront jamais, en eux-mémes,

former une langue.

En France, Jacob Rodrigue Pereire (1715-1780), précepteur, enseigne la parole aux
enfants sourds nés dans de riches familles. Il utilise I'alphabet manuel de Bonet
complété de quelques gestes de son invention pour certaines syllabes mais refuse
d’utiliser, lui aussi, les gestes naturels des sourds. L’éleve touche alors la gorge de
I'enseignant et essaye, a la fois, d'imiter les vibrations qu'’il sent et I'articulation des
organes qu'’il voit. Ce procédé fait aujourd’hui encore partie des méthodes actuelles pour

« rééduquer la parole ».
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Figure 2: tableau représentant Jacob Rodrigue Pereire qui enseigne
I'apprentissage de la parole a une enfant sourde

Jacos R JES -RE s 17(5
"PREMIER " INSTITVIEVR  DES 3 T DE 1734 A 1780

0

Vers 1760, il devient évident qu’Aristote s’est trompé. Quelques enfants sourds ont
pu étre éduqués avec succes. On découvre alors qu'ils sont intelligents et qu’ils peuvent
apprendre un langage pour exprimer leur pensée. A cette époque, il n’est pas question
que ce langage puisse étre autre que la langue orale des professeurs qui les éduquent.
On ne congoit donc pas que les sourds aient la possibilité de communiquer autrement

qu’al’oral.
Dans la deuxiéme moitié du XVIII¢me siécle, les philosophes (Rousseau, Diderot,...)

mettent en question les certitudes qui existent dans tous les domaines et en particulier

de celui de la relation de la parole et de la pensée. (12) (13)
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b) La naissance d’une langue

1. Lavision de leur langue par les sourds avant ’Abbé de I’Epée (7)

Nous ne savons pas exactement quand, ou, ni dans quelles conditions la langue des
signes est apparue en France. Il existe peu de documents historiques sur cette question.
Nous savons néanmoins que les sourds pratiquaient depuis longtemps un langage

gestuel.

A Amiens vers 1710, Etienne de Fay, sourd de naissance, qui était professeur,
architecte et dessinateur, faisait 'école en gestes a des enfants sourds dans I’Abbaye
Saint-Jean. Il est le premier exemple connu d’un sourd enseignant a d’autres sourds en

langage gestuel.

En 1779, Pierre Desloges est le premier sourd-muet a publier un livre, intitulé
« Observations d’un sourd-muet » dans lequel il témoigne et explique qu'une langue des
signes structurée était couramment utilisée en France bien avant I'existence des signes
méthodiques inventés par ’Abbé de I'Epée. Avec son livre, il voulait défendre cette
langue contre ceux qui considéraient que les gestes ne servaient a rien. Dans son
ouvrage, il explique comment les gestes spontanément inventés par un sourd vivant seul
a la campagne se sont transformés lors de sa rencontre avec la communauté sourde
quand il a quitté sa campagne pour s’installer en ville. « Il rencontre des sourds et muets
plus instruits que lui, il apprend a combiner et a perfectionner ses signes, qui jusque la
étoient sans ordre et sans liaison. 1l acquiert promptement, dans le commerce de ses
camarades, l'art prétendu si difficile de peindre et d’exprimer toutes ses pensées méme les
plus indépendantes des sens, par le moyen de signes naturels, avec autant d’ordre et de
précision que s’il avoit conoissance des regles de la grammaire. Encore une fois, j'en dois
étre cru; puisque je me suis trouvé dans ce cas-la, et que je ne parle que d’aprés mon
expérience ». (14)

Desloges soutient alors que sa langue (gestuelle) permet d’exprimer avec précision
les pensées, y compris conceptuelles. « Il y a des sourds et muéts de naissance, ouvriers a
Paris, qui ne savent ni lire ni écrire, et qui n’ont jamais assisté aux legons de Mr I’Abbé de
I’Epée, lesquels ont été trouvés si bien instruits de leur religion par la seule voie des signes,

qu'on les a jugés dignes d’étres admis aux Sacrements de I'Eglise; méme a ceux de
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I’Eucharistie et du Mariage. Il ne se passe aucun événement a Paris, en France et dans les
quatre parties du monde, qui ne fasse la matiere de nos entretiens. Nous nous exprimons
sur tous les sujets avec autant d’ordre, de précision et de célérité que si nous jouissions de
la faculté de parler et d’entendre ». (14)

Desloges est donc le premier a témoigner, a parler de la structure de la langue des
signes avec une vision de l'intérieur de la communauté sourde. Mais ce qu'’il dit, si cela
résonne étrangement avec ce que I'on sait actuellement sur la langue des signes, ne sera

pourtant pas vraiment « entendu » avant un certain temps.

2. L’Abbé de I'Epée et les « signes méthodiques »

e Llalégende

L’Abbé de I'Epée (1712-1789) est certainement le personnage le plus mythique de
la culture sourde mondiale, étant considéré comme le premier entendant a s’étre
réellement intéressé aux gestes naturels des sourds.

Sa rencontre avec les jumelles fait partie du mythe fondateur de la langue des
signes. On raconte qu’il entre un jour, pour échapper a la pluie, dans une maison ou se
trouvent deux sceurs jumelles sourdes et muettes. Il est alors alerté par la complexité du
systéeme de gestes qu’elles emploient entre elles. Il décide alors d’apprendre avec elles.
Sa démarche laisse supposer qu’il admet que le langage intérieur existe
indépendamment de l'expression orale, ce qui signifie que les gestes pourraient
exprimer la pensée humaine autant qu'une langue orale (7). Il existe d’autres versions
de cette histoire qui racontent que le précepteur en dactylologie des jumelles était
décédé et que ’Abbé de I'Epée en entrant dans cette maison découvrit le malheur des
deux fillettes et qu’inquiet pour le salut de leur ame, il demanda a ce qu’elles lui soient

confiées afin qu’elles ne restent pas dans « I'ignorance de la religion ». (9)
C’est en effet dans un contexte de grande mortalité aussi bien dans son entourage

proche que parmi ses éleves qu'’il vient a préconiser l'usage des signes naturels des

sourds, I'urgence étant le « salut de I'ame ».
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e Le refus de la dactylologie

L’abbé de I'Epée s’opposa aux dactylologistes car pour lui, cette méthode servait
uniquement a apprendre et a écrire mais ne donnait pas l'intelligence des mots. (9)

Il créa alors une petite école chez lui, a Paris, ou il recevait gratuitement tous les
enfants sourds qu’on lui confiait. Aprés plusieurs années d’observations, d’expériences
et de vérifications de ses hypotheses, il publia son premier livre intitulé « Institution des
sourds-muets » en 1976, dans lequel il exposa et développa un systeme des « signes
méthodiques ». Cet ouvrage déclencha une polémique avec les enseignants francais de

I'époque qui pensaient que seule la parole peut exprimer la pensée humaine.

* Lessignes méthodiques

Au départ, 'abbé de I'Epée ne connaissait que quelques gestes appris de ses
premiers éleves sourds. Il n’était vraisemblablement pas au courant des expériences
d’éducation des deux siecles précédents et ne semblait pas se douter que la
communauté sourde des adultes communiquait avec une langue des signes complete,
c’'est-a-dire avec un vocabulaire de signes déja établi et une grammaire propre. Du
moins s’il le savait, il I'ignora. La pensée de I'abbé de 'Epée semble étre une sorte de
synthese. Il croit que le langage gestuel peut exprimer la complexité de la pensée mais il
ne semble pas convaincu que le langage « naturel » des sourds soit suffisant pour cela.

Il créa alors un systéme de signes spécifiquement adaptés pour I'enseignement du
francais en ajoutant des signes artificiels de sa propre invention a certains « gestes
naturels » utilisés par les éleves mais aussi employés par la communauté sourde de
I'époque.

Les signes méthodiques prenaient au langage naturel les signes exprimant des
choses ou des idées, auxquels étaient ajoutés des signes grammaticaux qu'’il inventait
lui-méme pour indiquer les temps, les personnes, les genres et les fonctions
grammaticales du francais. Ses étudiants avaient ainsi la possibilité de transcrire des
passages, mémes complexes, en frangais écrit. Grace aux démonstrations des ses éleves
sourds de 1771 a 1774, les éducateurs et les célébrités venus de toute 'Europe furent
convaincus que les sourds pouvaient étre efficacement éduqués en groupe, et que

I'instruction des sourds n’était plus obligatoirement individuelle et réservée aux
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privilégiés. Pour certains, les sourds pauvres a Paris avaient plus de chance et de

possibilités d’accéder a I’éducation que les entendants pauvres.

Figure 3: L'abbé de I'Epée instruisant ses éléves en présence de Louis XVI

L'abbé de 'Epée instruisant ses éléves en présence de Louis XVI
Tableau de Gonzague de Privat
(Documentation : Michel Deleau)

Bien qu’'étant une méthode de dictée visuelle efficace, les signes méthodiques
n’étaient pas vraiment une langue. En effet, les éleves comprenaient rarement ce qu'ils
écrivaient en francais. « Ces mémes éleves, qui avaient écrit fort correctement tout ce
qu’on avait voulu leur dicter, au moyen de ces signes, étaient quelques fois embarrassés
pour exprimer d’eux-mémes la plus simple pensée ». (15)

L’abbé de I'Epée était donc loin d’étre parvenu au développement intellectuel, a la
connaissance et a la compréhension qu'’il avait voulu pour les sourds et ce, malgré un
énorme travail.

Berthier expliquera, plus tard dans son livre, I'erreur commise par 'abbé de I'Epée :
« Pour parvenir a la traduction des mots francais, I'abbé de I'Epée avait consulté les

étymologies latines et grecques ; il voulut tourmenter la langue des gestes pour la plier aux
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habitudes et au génie de la langue conventionnelle, sans réfléchir que I'une ainsi greffée sur
I'autre devenait nécessairement un contresens. La mimique (la langue des signes était
nommeée ainsi a 'époque) ne reconnait d’autre joug que celui de la nature et de la raison ;
elle a sa syntaxe immuable, opposée aux syntaxes capricieuses de nos langues, et
particulierement a celle de la langue francaise ». (6)

En effet la langue des signes a une structure totalement différente de celle linéaire
du francgais en contenant des indications grammaticales dans les gestes naturels par les
expressions du visage, les modulations du mouvement et la direction des signes. S'il
garde pour la postérité le mérite d’avoir voulu promouvoir les gestes comme moyen
d’apprentissage légitime et potentiellement riche, il n’a pas appréhendé le fait que la
langue des signes n’était pas du francais en signes (comme l'ont été ses signes
méthodiques). La langue que parlent les sourds se pense en images alors que le francais
se pense en mots. Les sourds pouvaient I'apprendre de facon mécanique mais pas le

comprendre (quasiment éthymologiquement) pleinement.

L’abbé de I'Epée, contrairement a certaines idées recues, n’est donc pas le créateur
de la langue des signes, ni le premier a avoir enseigné aux sourds. Il est néanmoins le
premier entendant a s’étre intéressé aux signes comme méthode légitime et académique
d’apprentissage. Il s’est ainsi battu et a réussi a faire accepter I'idée que les sourds sont
des Hommes comme les autres. Deux ans apres sa mort, en 1791, I’Assemblée Nationale
a reconnu son travail et I'a inscrit comme Bienfaiteur de 'Humanité et a décrété que les
sourds bénéficieraient, comme tout citoyen francais, des Droits de 'Homme inscrits

dans la Déclaration des Droits de 'Homme et du Citoyen de 1789. (7)

3. Les successeurs de 'abbé de I’Epée

e L’abbé Sicard

En 1789, a la mort de 'abbé de I'Epée, I'école de ce dernier est devenue I'Institut
National des Sourds-Muets et 'abbé Sicard (1742-1822) en a été le premier directeur. Il
a poursuivi 'enseignement par les signes méthodiques et a continué d’en inventer. Mais
il en a tant rajouté que les éléves ne comprenaient définitivement plus rien. C’est ainsi

que Jean Massieu, son éléve grace auquel il est devenu directeur de I'Institut, a expliqué
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aux jeunes la signification des signes méthodiques en utilisant la langue des signes
naturels.

L’abbé Sicard, malgré son investissement, considérait que les sourds, avant d’étre
éduqués par sa méthode, étaient « une sorte de machine ambulante dont I'organisation
est inférieure a celle des animaux ». On imagine aisément que ce genre de conceptions
ne pouvaient que mener a continuer le «forcage» d'un frangais en signes et une
déconsidération du mode de pensée plus naturel des sourds.

A sa mort, I’échec des signes méthodiques fut évident. En I'absence d’'une pédagogie
de rechange, un certain nombre d’enseignants est revenu a la méthode orale exclusive.
Ainsi en 1805, Jean-Marc Itard, médecin-chef de l'Institut, créa des classes pour
enseigner exclusivement la parole.

A la méme époque, certains professeurs entendants qui connaissaient bien la langue
des signes se sont associés avec les répétiteurs sourds devenus professeurs, afin de
revendiquer 'utilisation de la langue des signes en classe. Parmi ces enseignants, il y a
eu Auguste Bébian, professeur entendant a I'Institut, filleul de Sicard, qui est devenu le
premier porte-parole d'un type original d’éducation qui utiliserait la « langue naturelle »

des sourds. (7) (9) (11)

e Auguste Bébian

En 1817, Auguste Bébian (1749-1834) devint le responsable de I'Institut National
des Sourds-Muets. Dans le chaos pédagogique laissé par son parrain, 'abbé Sicard, et au
ceeur de la polémique entre oralistes qui soulignaient I’échec des signes méthodiques et
partisans de la langue naturelle des sourds, il est vu par Berthier comme « ’'homme
digne de saisir la pensée entiere de I'abbé de I'Epée et de la féconder ». En effet, en dépit de
ses erreurs, 'abbé de I'Epée avait accompli un travail dans un profond respect des
sourds et de leur langue contrairement a son successeur.

Bébian proposa alors une révolution pédagogique : I'éducation bilingue. Il soutint et
prouva que pour l'enseignement des sourds, le recours a la langue naturelle des signes
était irremplacable et facilitait 'acquisition de la langue francgaise écrite du fait que I'idée

était alors comprise au préalable par la langue des signes.
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Les premiers professeurs sourds virent le jour et les grandes écoles de sourds se
multiplierent en France. Elles devinrent alors les centres de rassemblement des sourds
dans chaque région.

Cependant les partisans de 1'éducation bilingue ne s’intéresserent pas a la langue
orale, a la parole qui demande un investissement certain et difficile. Les oralistes se
servirent par la suite de ce prétexte pour justifier leur refus de l'utilisation des gestes ;
les polémiques n’étaient pas terminées.

Le regroupement de sourds et de leurs éducateurs autour des écoles permit
néanmoins de prendre conscience qu’ils constituaient une communauté a part entiere

avec une langue a eux : la langue des signes. (7)

C. L’essor de la culture sourde

Le milieu du XIXéme siecle fut I'époque d'un important développement du
« mouvement sourd » en France, marqué entre autre par un enrichissement de la langue.
Les sourds ont, a cette époque, une pleine conscience de leur culture et parlent déja du
« peuple » sourd. Cette période est parfois vue comme un «age d'or» dans la
communauté sourde, par opposition a la triste période qui succedera au congres de
Milan.

Mais dans le courant du 19¢me sigcle, ils commencent a assumer, pour la premiere
fois, des responsabilités dans les affaires de leur communauté et forment de
nombreuses associations. Pour ce qui est de I’éducation, les professeurs sourds sont
accueillis aux cotés des professeurs entendants, ce qui favorise les échanges entre les
éleves et les enseignants. L’épanouissement intellectuel des sourds progresse ainsi de

facon spectaculaire.

a) Les signes frangais arrivent aux Etats- unis

Laurent Clerc, professeur sourd a 'Institut de Paris et ancien éléve de Massieu, parti
en 1816 aux Etats-Unis avec le révérend américain Thomas Hopkins Gallaudet, qui était
venu chercher, en Europe, des méthodes d’enseignement pour les sourds dans le but de

créer la premiére école américaine.
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En 1817, Clerc créa avec Gallaudet ’American Asylum for the Deaf de Hartford dans
le Connecticut. L'’enseignement dispensé est adapté du modele francais avec un apport
important de signes francais. Il y eut alors un engouement des philosophes et du grand
public américain similaire a celui que 'on avait observé cinquante ans plus tot en
France. Par la suite, d’autres écoles furent créées dans les régions ou la communauté

sourde était suffisamment nombreuse. (16)

Il est évident que les sourds américains faisaient des gestes avant de l'arrivée de
Clerc; mais les mieux éduqués furent ceux qui purent bénéficier de son enseignement.
On peut alors supposer que les gestes américains se sont enrichis au sein de la
communauté des sourds a travers un mélange de signes américains et de signes francais
apportés par Clerc. Cet enrichissement fut possible, et ces apports de langage furent
« miscibles » du fait qu’il s’agissait bien de langue des signes et pas de langue orale
signée. De ce fait, I'’American Sign Language (ASL), par sa forte composante francaise,
reste aujourd’hui relativement proche de la langue des signes francaise.

Comme en France, I'évolution de leur langue des signes fut accélérée par le
regroupement des sourds dans et autour des écoles fondées par Clerc et ses éleves

américains. (7)

Le Congres américain vota, en 1864, une loi qui autorisa la Columbian Institution for
the Deaf and the Blind de Washington a devenir une université nationale pour les
sourds : le Gallaudet College dirigé les premieres années par Edward Gallaudet, le fils de
Thomas Gallaudet. Ce fut alors le premier établissement d’enseignement supérieur
réservé aux sourds. Encore aujourd’hui, la Gallaudet University reste la seule université

au monde a n’accueillir que des étudiants sourds. (16) (11)

b) L’opposition entre oralistes et gestualistes

Au cours du XIXéme siecle, le discours médical renforca malgré tout peu a peu les
théories oralistes de I'’époque qui préconisaient la « guérison de la surdité » et de I'usage
de la parole sous prétexte que la langue des signes entrainait une faiblesse du systeme

respiratoire et favorisait la phtisie.
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Dans la premiére moitié du XIXéme siecle, il y avait de nombreux sourds dans les
institutions. Certains étaient enseignants, d’autres surveillants et plus rarement chef
d’établissement comme Ferdinand Berthier a Lyon. L’enseignement restait néanmoins
imposé par les entendants.

Le président du conseil d’administration de I'Institut de Paris, le Baron Degerando,
protégé de Lucien Bonaparte, fut un détracteur des signes méthodiques et de la langue
des signes. Il pronait alors le retour a l'apprentissage de la parole qui avait été
abandonné par I'abbé Sicard. Il organisa des conférences en France et en Europe afin de
promouvoir sa vision pédagogique.

Il fut aidé par le docteur Jean-Marc Itard (1744-1838), médecin-chef de I'Institut de
Paris a partir de 1800, qui avait dédié sa vie a la guérison de la surdi-mutité et a
I'enseignement de la parole. 11 développa en effet une méthode physiologique afin
d’apprendre a parler aux « demi-sourds » en utilisant des cornets et la lecture labiale.

En 1826-1827, il rédigea, en tant que médecin-chef de I'Institut de Paris, des lettres
au rédacteur des «Archives générales de la médecine » pour expliquer la nécessité de
rétablir I'ouie avant tout, au risque de voir 'acquisition de la parole étre vite limitée (7).

Il fut le premier, en 1842, a établir une véritable classification de la surdité.

Il chercha a connaitre 'origine physiologique de la surdité et a la guérir. Pour cela, il
s’adonna a de nombreuses expériences sur les éleves de l'institut. Ces expériences
étaient douloureuses, souvent cruelles et parfois méme mortelles: décharges
électriques dans l'oreille, sangsues placées sur le cou, perforation des tympans suivie
d’injections d’eau tiede, injections de fluides dans 'oreille, etc. Il n’observa bien entendu
aucune amélioration, mais il lui fallu fracturer quelques boites craniennes derriere
'oreille et procéder a des applications de moxa (vieux remede chinois) pour admettre

I'impuissance de la médecine a guérir la surdité (7).

Itard n’était hélas pas une exception! Le corps médical de I'’époque considérait la

surdité uniquement sous I'angle d’une infirmité que la médecine se devait de réparer.
Il n’obtint que de faibles résultats, malgré des années d’efforts pour apprendre a ses

éleves a reconnalitre puis a prononcer les sons les uns apres les autres. Il ne trouva alors

qu’une seule explication : ses éleves étaient « contaminés » par les habitudes gestuelles
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des éléves des autres classes. Il souhaitait donc supprimer totalement le recours a la

langue des signes et revenir a une éducation exclusivement orale.

A la fin du XIX¢mesiecle, le regard anatomo-clinique définissait la surdité comme une
maladie du corps et la langue des signes comme une pathologie du langage. C’est a cette
méme époque qu’'ont débuté les premiers grands travaux sur les aphasies menés par
Broca, Trousseau ou Pierre-Marie et dans lesquels la langue des signes joua un role non
négligeable (11).

La médecine se retrouva donc, partiellement par constat de son impuissance,
partiellement par idéologie, a définir une compensation d’'un handicap (la langue des
signes) comme le signe d’une pathologie. L’opposition entre oralistes et partisans du
langage gestuel fut pour partie une opposition entre le discours médical soutenu par
des pédagogues marqués par une certaine idéologie, et d’autres pédagogues plus
pragmatiques et au fait de la réalit¢é du monde sourd. Ceux qui voulaient les faire

entendre et ceux qui les avaient écouté en somme.

D’autres évenements ont précipité la victoire des oralistes.

Le nombre d’école pour les éléves sourds a grandi plus rapidement que celui des
enseignants formés a la langue des signes. Les enseignants entendants ont toujours été
majoritaires, mais I’éducation s’est alors trouvée dominée par des gens n’ayant aucune
attache avec la culture sourde. Ne comprenant pas les échanges entre les éleves, les
professeurs pensaient alors que la langue des signes contribuait a leur repli sur eux-
mémes et empéchait I'apprentissage de la parole.

A la méme époque, I'idée, qui prend de I'ampleur, d’'une instruction obligatoire pour
tous, qui a abouti a la loi Jules Ferry, impliqua 'uniformisation des matériaux et des
méthodes d’éducation et I'étouffement des langues minoritaires.

Parallelement, avec l'industrialisation, on a pensé que le progres technique et le
début de I'appareillage apporteraient aux sourds l'espoir de rejoindre en toutes choses

le monde des entendants.
Aux Etats-Unis, la polémique prend de I'ampleur a partir d’autres prémisses. C’est

I'époque des premieéres théories eugénistes entre autre défendues par Alexander

Graham Bell (1842-1922), qui fut a 'origine de la premiere loi autorisant la stérilisation
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des femmes sourdes. Bien que né d’'une mere sourde et marié a une sourde, il fut I'un des
plus grands défenseurs de l'oralisme. Son pere et son grand-pere étant d’éminents
orthophonistes britanniques, il fut tres écouté aux Etats-Unis quand il vint présenter une
méthode de lecture pour apprendre les sons. C'est en cherchant une méthode pour
I'améliorer qu'’il inventa le téléphone. Il soutint alors la cause oraliste a coup de
publicités importantes. Il fut trés écouté et influenca la politique d’éducation des sourds.
Il se heurta donc a Edward Gallaudet qui s’opposa a lui. La bataille opposant les oralistes
aux gestualistes embrasa les Etats-Unis et s’amplifia dans la plupart des pays européens.

Malgré cela, I'enseignement en langue des signes a pu se poursuivre dans plusieurs

instituts et I'université Gallaudet est restée ouverte.

En France en revanche, I'usage de la langue des signes fut peu a peu supprimé dans
les écoles. La culture sourde s’est tue. Seuls les Instituts de Paris et de Lyon ont gardé

une éducation gestuelle jusqu’a I'interdiction au congres de Milan.

D. Le Congres de Milan

A Paris, en 1878, un mini-congres fut organisé de telle sorte que seuls des
enseignants oralistes purent s’y rendre. Il fut alors facile d’y proclamer, sans opposition,
que seule I'éducation orale pouvait permettre aux sourds de s’insérer pleinement dans

la société. A l'issue, on décida d’organiser un autre congres a Milan en 1880.

En septembre 1880, se tint le congres de Milan. Un congres destiné a donner une
allure scientifique a ces conclusions et une forme démocratique avec des votes qui
rassureraient les gouvernements et peseraient sur leurs résolutions. Ce fut un congres
international mais 90% des délégués étaient italiens et frangais. C’était un congres pour
les sourds mais dont la totalité des congressistes était entendant sauf un francais et un
américain, favorables a I'oralisme (7).

C’est une date noire dans I'histoire des sourds, puisque ce congres institutionnalisa

la méthode oraliste pure.
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«Article I: Le congres, considérant l'incontestable supériorité de la parole sur les
signes pour rendre le sourd-muet a la société et lui donner une parfaite connaissance de la
langue, déclare que la méthode orale doit étre préférée a celle de la mimique pour

l'éducation et l'instruction des sourds-muets. »

« Article 11 : Le congres considérant que l'usage simultané de la parole et des signes a
I'inconvénient de nuire a la parole, a la lecture sur les levres et a la précision des idées,

déclare que la méthode orale pure doit étre préférée. » (9)

Le Congres de Milan, loin d’aider les sourds a s’insérer socialement, leur rendit la vie
plus difficile. Il fut surtout une atteinte a leur identité et méme a leur liberté puisqu'il fut
a l'origine d’interdictions, empéchements et brimades pour ceux qui tentaient de
communiquer par gestes.

Il fit néanmoins référence dans le domaine éducatif jusqu’en 1991 en France.

E. Un siécle d’interdiction

a) Lalangue interdite

bY

Comme toute réforme scolaire, le retour a I'enseignement oraliste s’effectua en
remontant classe par classe. Comme le stipulaient les instructions du ministre, les éleves
bénéficiant de I'’éducation orale devaient étre séparés des autres.

A T'Institut de Paris, des lucarnes ont été percées dans les portes afin de voir, sans
étre vu, si les éleves communiquaient entre eux en gestes. Quant aux livres relatifs a
I'enseignement gestuel, ils ont été brilés ou cachés.

En 1887, les derniers éleves instruits par la mimique ayant quitté I'Institut, il restait
a congédier les professeurs sourds, qui se retrouvaient alors sans emploi. Les éleves
sourds, se trouvaient ainsi privés de modele d’adulte sourd et sans recours a la langue

gestuelle pour leur expliquer le fonctionnement du francais écrit (7).

Cette éducation purement oraliste aboutit a un illettrisme massif, ce qui poussa a
remettre en question, non pas la méthode, mais une fois de plus l'intelligence des sourds
dont le faible niveau fut imputé au faible degré d’audition. On était d'une certaine facon

revenu a Aristote.
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L’instruction se limita alors a I'apprentissage d’'un métier manuel, occultant toute

possibilité de développement intellectuel.

L’interdiction de la langue des signes qui a été prononcée au congres de Milan en
1880 a perduré pendant plus de cent ans. Cela a été transmis a des générations
d’enseignants entendants qui considéraient alors les gestes comme une pratique
ancienne, insuffisante et régressive qui empéchaient les enfants sourds d’apprendre a
parler. IIs transmettaient alors a leurs éléves sourds une image dévalorisée de la langue
des signes (7). On retrouve également de nombreux témoignages dans la littérature de
punitions contre les jeunes sourds surpris a signer, ce qui continua pendant une bonne
partie du vingtieme siecle. Certains éléves sourds se retrouvaient les mains attachées
afin de les empécher de communiquer par signes (17).

Quant aux parents entendants d’enfants sourds, ils ne pouvaient que s’en remettre
au discours des médecins et aux compétences des éducateurs et suivre la méthode
oraliste a tout prix, ce qui revenait a aller contre la tendance naturelle de leurs enfants a
s’exprimer par gestes.

En effet, dans les années 1950, 'avenement des protheses auditives et la naissance
de 'orthophonie sous le patronage de madame Borel-Maissony vinrent soutenir les
theses oralistes, faisant une nouvelle fois la promesse d'une parfaite intégration et d’'une
« guérison de la surdité ». L’accent est alors mis sur I'éducation précoce qui implique
I'apprentissage artificiel de la parole de maniére exclusive. On espéra ainsi la fermeture

prochaine des établissements spécialisés. (16)

b) Malgré I'interdiction

La langue des signes n’a jamais cessé d’exister, bien qu’interdite. Elle devint la
langue des internats, les enfants sourds signant en cachette ou dans le dos de leurs
enseignants. Cette langue se transmettait, dans les établissements spécialisés, par les

plus anciens et s'imprégnait des dialectes régionaux (11).
Elle a également continué d’exister dans diverses associations sourdes, gazettes,

clubs sportifs malgré une répression parfois terrible (7). Elle existait aussi dans les

familles ou la surdité était congénitale.
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C’'est ainsi que cette langue s’est transmise de génération en génération malgré

l'interdiction et qu’elle existe encore aujourd’hui.

c) D’autres lois au cours du XX*™ siécle
En 1922 aux Etats-Unis, la premiere loi en faveur de la stérilisation des femmes

sourdes fut votée.

En 1925, une loi similaire fut promulguée en Allemagne. Puis en 1933, la Loi pour la
prévention d’une descendance héréditaire malade fut passée par Hitler. Ainsi, 15 a 16 000
Sourds sur les cinquante mille résidant en Allemagne furent stérilisés (17) (18).

En 1935, une annexe a cette loi fut ajoutée, préconisant I'avortement des femmes
tombant sous le coup de cette loi. Pendant la seconde guerre mondiale 1600 sourds
furent exécutés et 6000 sourds juifs furent déportés et exterminés comme nous pouvons

I'apprendre dans le documentaire « témoins sourds, témoins silencieux » (19).

L’apres-guerre ne fut pas une période plus simple pour les sourds qui étaient
considérés comme des anormaux que la médecine allait normaliser. On pouvait ainsi
encore lire dans les journaux francais tel que I'Express du 25 décembre 1972,
I'indignation du journaliste qui, par humanisme, s’étonnait qu’'on ne stérilisait pas les

malheureuses sourdes-muettes (17).

F. Le réveil sourd en France

La vague de mai 1968 a éveillé, en France, une sensibilité nouvelle a la diversité des
cultures et rendu aux minorités linguistiques leur droit de parole. Le «droit a la

différence » se fait une place légitime dans le débat publique.

En 1975, aprés le Congres de la Fédération Mondial des Sourds a Washington, les
francais découvrent le développement social et intellectuel des communautés sourdes
américaines ou, malgré les lois discriminatoires qui ont pu exister avant guerre, les
Sourds (se sentant fier d’appartenir a la communauté sourde) ont continué d’avoir des

lieux d’enseignement et de partage et ou la langue des signes a acquis une certaine
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reconnaissance. Parallelement, en France, l'interdiction depuis 95 ans a entrainé un

phénomene de sous éducation chez les Sourds.

Bernard Mottez, sociologue francais au CNRS, a participé au voyage et s’est intéressé
de prées a la question de la langue des signes. A son retour en France, il publie une étude
intitulée « A propos d'une langue stigmatisée », et c’est de lui que vient la dénomination
« Langue des Signes Francaises » (LSF).

En 1976, il fait venir dans son laboratoire de recherche Harry Markowicz, linguiste
américain qui est I'auteur de plusieurs études socio-linguistiques sur ’American Sign
Language (ASL). lIs créérent ensemble un groupe d’études linguistiques et sociologiques

de la communauté sourde en France.

En 1976, Alfredo Corrado, artiste sourd américain, qui est venu travailler en France
dans le cadre du Festival International de Théatre de Nancy, rencontre Jean Gremion,
metteur en scéne francais engagé dans une recherche sur le théatre non-verbal, qui
rencontre un sourd pour la premiere fois. Ensemble ils font venir en France Bill Moody,
comédien américain et interprete professionnel d’ASL. Ils montent alors |'International
Visual Theatre (IVT) au Chateau de Vincennes. L’IVT devient la vitrine du mouvement
sourd francais et un lieu de rencontre privilégié entre Sourds et entendants. Un groupe
de théatre composé de jeunes adultes sourds est monté et les premieres représentations
totalement en silence ont lieu en 1978. C’est ainsi qu'Emmanuelle Laborit, comédienne
sourde recevra méme le Moliere de la révélation théatrale en 1993. (20)

L’IVT devint également un lieu d’apprentissage de la langue des signes avant sa

réapparition dans les écoles francaises.

La langue des signes fut donc bel et bien interdite de 1880 a 1977, soit 97 ans. 1977
est la date de levée partielle de I'interdiction de la langue des signes par le ministere de
la santé. La levée est partielle car si on a le droit de signer, on n’a pas le droit d’enseigner
en LSF. Le forcage a l'oralisation existe toujours et I'idée selon laquelle les gestes
nuiraient a l'apprentissage du francais reste persistante dans le milieu médical et

globalement dans une partie du milieu éducatif.
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a) L’éducation

En 1980, malgré l'interdiction d’apprendre la LSF a I’école, des enseignants sourds
sont intégrés dans les instituts et des classes bilingues sont mises en place sous la
pression d’associations militant pour le bilinguisme (21). Mais ce mouvement rencontre
I'hostilité des milieux officiels et est contrecarré par la politique d’intégration des
enfants handicapés en milieu ordinaire promue par la loi d’orientation en faveur des
personnes handicapées de 1975 (22). Les fondements du débat restent pour la plupart
inchangés : la langue des signes, bien que parfaitement adaptée a la physiologie des
personnes sourdes, entraverait leur entrée dans l'oral et serait a l'origine de la
constitution de ce que de nombreux professionnels contemporains qualifient de « ghetto
sourd ». (21)

Mais ce n’est qu’en 1991, que la Loi Fabius offre la possibilité aux parents d’enfants
sourds de choisir entre une éducation orale ou bilingue. Cette loi n’est toutefois pas
intégralement mise en place par manque de moyens financiers, de difficultés pour les
Sourds d’accéder aux formations de formateurs et d’enseignants spécialisés... La mise en
place reste donc a l'initiative des institutions locales.

En 2000, la reconnaissance de I'enseignement de la langue des signes a I’école, et en
2004, I'acquisition du statut de langue « régionale » consolident la position de la LSF
dans les instituts face a I'oralisme.

Laloi du 11 février 2005 a inscrit cette reconnaissance en spécifiant dans l'article 19
du titre IV : « Dans I'éducation et le parcours des jeunes sourds, la liberté de choix entre
une communication bilingue, langue des signes et langue frangaise, et une communication
en langue frangaise est de droit. Un décret en Conseil d’Etat fixe, d’une part, les conditions
d’exercice de ce choix pour les jeunes sourds et leurs familles, d’autre part, les dispositions
a prendre par les établissements et services ou est assurée I'éducation des jeunes sourds
pour garantir l'application de ce choix» (23). Cette loi met alors strictement fin a
I'obligation de la méthode orale pour I'éducation des éleves sourds en France et

reconnait la LSF comme une langue a part entiére.

Il a fallu attendre pres de 80 ans pour que I'on s’intéresse de nouveau a la langue des
signes, 97 ans pour qu’elle soit de nouveau autorisée et plus de 110 ans pour qu’elle soit
réhabilitée par les pouvoirs publics francais et qu’elle soit de nouveau enseignée dans

les établissements publics.
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Ces dates clés (notamment 1977 et 1991) ont une incidence réelle sur la clinique.
Elles nous indiquent que potentiellement, tous les patients ayant plus de 30 ans ont
potentiellement connu une absence de possibilité de langue des signes au quotidien et
un enseignement oral forcé, qui demande un effort énorme en terme d’oralisation, de
lecture labiale, de mise en place des regles du francgais qui « pensent autrement » ; ce qui
n‘aura bien souvent pas permis l'acquisition d’'un bon niveau de francais. Et que
potentiellement, tout patient de plus de 40 ou 50 ans peut avoir connu l'interdiction

pure et simple de la LSF, les brimades etc.

b) Les médias

A partir des années 1980, les trois grandes chaines de la télévision s’ouvrent a la
langue des signes et a la culture sourde.

TF1 diffuse durant de nombreuses années I'émission quotidienne « c’est la vie »
traduite en LSF.

Antenne 2 présente deux émissions hebdomadaires en LSF pendant plusieurs
années : « Le journal des sourds et des malentendants » (résumé des informations de la
semaine en 15 minutes) et « Mes mains ont la parole » (de 1979 a 1986, émission de 3
minutes pendant laquelle une histoire pour les enfants est racontée en LSF).

Actuellement certaines chaines, comme France 2, proposent un flash d’informations
quotidien traduit en LSF.

France 5 diffuse une émission hebdomadaire de 30 minutes réalisée par une équipe
mixte (Sourds et entendants) et intitulée «L’ceil et la main», créée en 1994 et

programmée a I'origine sur la Cinquieme. (7) (24)

De méme, la représentation des Sourds au cinéma est de plus en plus importante,
avec, pour I'exemple le plus récent, la sortie en décembre 2014 d’'un film francais tout
public, « la famille bélier » de Eric Lartigau. Par le passé certains films en liens avec la

surdité ont connu un succes international.
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G. Le discours médical

L’annonce de la surdité et le suivi des Sourds sont le plus souvent assurés par des
médecins audiophonologistes ou ORL qui peuvent méconnaitre, la langue des signes et
la problématique identitaire sourde. La formation médicale pousse a aborder la surdité
sur le seul plan du « déficit a réparer » (sorte de «surdité négative ») et a occulter
I'aspect culturel (qui serait alors une «surdité positive»). C'est de toute facon
I’ensemble de la culture médicale qui est évidemment basée sur « 'homme a réparer » et
a rendre plus « physiologique ». Des lors, certains Sourds ont l'impression d’étre
regardés de fagon « inférieure » et stigmatisante méme quand ce n’est pas toujours le
cas. La connaissance du « monde des Sourds » doit rendre attentif les médecins a cette
«méfiance acquise» par la communauté sourde, qui se méfie, en somme par
« traumatisme transgénérationnel » tout autant de « I'intégration » oraliste imposée que
de la volonté de les « normaliser » avec la peur lancinante de voir disparaitre leur

spécificité (bien qu’elle s’origine médicalement dans un handicap sensoriel).

Les avancées technologiques avec plus particulierement l'invention de l'implant
cochléaire suscitent beaucoup d’inquiétudes au sein de la communauté sourde. D’apres
J. Dagron, le rejet suscité par 'implant au sein de la communauté sourde serait en lien
avec l'interdiction du Congres de Milan : « Les utilisateurs de la langue des signes, souvent
sourds depuis l'enfance, percoivent fréquemment l'implant comme une nouvelle tentative
d’asservir le Sourd aux normes des Entendants. Ils craignent un retour de l'oralisme strict
appliqué pendant un siecle aux enfants sourds ou toute I'éducation était subordonnée a
I'acces au langage oral que le Sourd ne maitrisera jamais totalement » (18). Le rejet de
I'implant, entre autre par le mouvement associatif créé en 1993 « Sourds en colére »,
vient surtout, selon nous, d’'une erreur de communication du milieu médical. En effet, le
discours médical tendait a dire aux parents qu’en acceptant 'opération pour mettre en
place un implant cochléaire a leur enfant, ce dernier entendrait et pourrait parfaitement
vivre dans un monde entendant. En somme il « ne serait plus sourd » ! Les premiers
développeurs de cette technologie n’ont pas non plus hésité a dire aux parents que la
langue des signes était source de repli communautariste ultérieur et d’obstacle a cette
avancée technologique qu’est 'implant. Une image du sourd uniquement handicapé
mene a 'étonnement : pourquoi refuserait-il d’étre entendant ? La méconnaissance de la

culture sourde mene a négliger le fait que cette culture s’est construite sur la base d’'une
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revendication pas assez entendue : celle d’étre accepté en tant que sourd et de pouvoir
communiquer dans une langue qui parait naturelle a la facon qu’ont les Sourds
d’aborder le monde. Cette revendication devenant peu a peu « communautaire », le
discours normatif fut vu par les élites sourdes comme une attaque contre ce réveil sourd
qui a mis tant de temps a arriver.

Or nous savons maintenant qu’'un Sourd appareillé ou implanté peut ne jamais étre
parfaitement intégré dans une population d’entendants et que s’il n’est pas formé a la
LSF il ne sera pas non plus intégré a la communauté sourde. (3) L'implant est alors
devenu, pour certains, un combat idéologique menant a une sorte «d’escalade
symétrique » et les parents issus de la communauté des sourds qui font implanter leur
enfant peuvent étre rejetés par le reste de la communauté. Plus les techniques se
développent, la vérification de I'audition a la naissance devenant obligatoire dans les
maternités (comme l'indique la conférence de consensus européenne d’'ORL qui a eu a
Milan en 1998) (25), la médicalisation/technicisation devenant la regle incontournable,
et plus le rejet des Sourds sur ce qui leur semble une « imposition » et une mise en

danger de leur identité parait important.

De nombreux Sourds sont partagés entre le ressenti d'un handicap devant la
nécessaire intégration dans le monde qui nous entoure et qui communique en frangais,
et la « disparition » de ce handicap quand ils se retrouvent entre Sourds et vivent une
véritable identité « culturelle» (aspect totalement spécifique a ce handicap en
particulier, vraisemblablement parce qu'’il est associé a une véritable langue).

Le développement des recherches génétiques est également source de
préoccupation. En effet, cela leur fait craindre le spectre de I'eugénisme.

Ainsi les débats organisés au sein des associations abordent fréquemment le theme
de « La possible disparition de la communauté sourde ». (26)

Les progres technologiques d’une part, répondant au fantasme médical du « corps a
normaliser », et les revendications culturelles sourdes d’autre part, qui avec le temps se
pensent, s’écrivent, prennent racine, consistance et « existent » de plus en plus au point
d’étre « communautaire », rendent le dialogue parfois difficile. Plus que jamais, de part

et d’autre des efforts de compréhension, d’ouverture et de dialogue seront nécessaire

pour progresser et éviter ce que I’'on nomme bien mal « un dialogue de sourds ».
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II. Lesmodes de communication

A. L'oral et la lecture labiale

L’oral est le mode de communication évident, naturel pour les entendants.

Pour la personne sourde pré-linguale, la maitrise de la parole orale est une vraie
prouesse. En effet, le Sourd qui parle doit fournir une somme considérable d’efforts et
n’accéde jamais au processus « normal » de la parole. La production de la parole, n’étant
pas entendue, doit faire 'objet d'un controle constant des sensations cinesthésiques et
kinesthésiques liées aux mouvements articulatoires. C’est pour cela que I'on utilise le
verbe oraliser plutot que parler. (17) Selon certains auteurs, une partie du processus de
la parole échappe aux Sourds ce qui ne lui permet pas de satisfaire ses besoins de sujet

parlant. (27)(28)

L’oralisation implique en réception de maitriser la lecture labiale et de respecter
certaines conditions de communication : visage de I'interlocuteur bien éclairé et en vis-
a-vis, articulation lente et sans exces et bouche visible. Du fait des sosies labiaux en
francais, seuls 30% des mots sont alors compréhensibles et évidemment seuls les mots
connus peuvent étre lus. Pour le reste des mots, il faut compter sur la suppléance
mentale qui est un processus permettant aux personnes sourdes ou malentendantes
d’'interpréter une conversation selon le contexte, ce qui implique une bonne
connaissance du sujet de conversation, une bonne maitrise du francais, ainsi qu'une

extréme concentration, source de fatigue importante. (3) (16) (27) (21)

On observe des variations individuelles des performances (21), que ce soit en
oralisation ou en lecture labiale, qui sont soumises a l'influence de l'illettrisme et au
niveau de maitrise et de compréhension de la langue utilisée. (29)

C’est une des raisons qui fait que I'oral est le mode de communication privilégié des
malentendants et devenus sourds apres 'acquisition de la parole. Son utilisation est plus
anecdotique pour une partie de la communauté sourde, se limitant aux usages dits
utilitaires. D’autant plus que la voix des personnes sourdes est parfois difficilement
compréhensible en dehors de son entourage proche et suscite souvent chez 'auditeur
un malaise qui peut renvoyer a une image de déficient intellectuel que le Sourd identifie

bien, et qui I'amene souvent a s’en passer. (21)
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B. L’écrit

Communiquer par écrit nécessite de savoir lire et de comprendre la langue. Or la
langue des signes n’est pas du « frangais signé », c’est une langue a part avec une autre
logique, un autre mode de penser et surtout une grammaire et une syntaxe différente.
Ainsi d’apres un rapport du Sénat de 1998, il y aurait 80% d'illettrés dans la population
sourde. (24) (30)

Bien que I'écrit demeure un outil incontestable pour les communications a distance
comme les prises de rendez-vous avec le développement du minitel puis du fax, des
courriers électroniques et des SMS, il ne semble pas étre un moyen de communication
privilégié avec la personne sourde. Ceux-ci se servent de rudiments d’écrits pour
communiquer des messages simples par SMS ou mail, mais apprécient peu que les
échanges se fassent uniquement sur ce mode.

Le plus souvent I’écrit ne permet donc pas d’avoir un échange de qualité ou les deux

interlocuteurs peuvent se comprendre aisément.

C. L’expression mimogestuelle

Elle consiste a communiquer en mime ce qui est souvent difficile et frustrant. Faire
I'expérience d'un séjour dans un pays dont la langue nous est totalement étrangere
permet de nous en rendre compte. Méme si en général les Sourds excellent dans cet art,
les entendants peu habitués a ce mode d’expression ne sont pas toujours a l'aise. (29)

Par conséquent, c’est un mode de communication qui est rapidement limité. (18)

D. Lalangue des signes

Contrairement aux langues orales, elle utilise le canal visuo-gestuel.

En France dans les années 70, C. Cuxac pose les bases de I'analyse linguistique de la
LSF. La linguistique contemporaine admet qu’il faut remplir trois fonctions langagieres
(31) pour avoir le statut de langue:

- la fonction référentielle : le message est centré sur le référent, le sujet méme du

message. Le langage décrit le monde. Cette fonction releve de ce « dont on

parle » et correspond a la fonction primordiale du langage.
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- La fonction pragmatique: ce qu’'on dit peut exercer une influence sur notre
environnement et inversement, c’est-a-dire ce qu'on nous dit peut nous faire
agir.

- La fonction métalinguistique : distanciation de nos propres productions, nous
permettant de mentir, de rire d’'un discours, de faire des jeux de mots,
d’utiliser le langage de facon métaphorique et d’analyser notre propre langue.
(32)

Ceci est bien le cas de la LSF. (33)

Sur le plan neurolinguistique, les récents travaux d’imagerie fonctionnelle révelent
que le caractere auditif ou visuel de langue est indifférent. Seule la possibilité de
manipuler des représentations linguistiques constitutives d’'un systéeme structuré
grammaticalement importe pour le développement cognitif. De ce point de vue, la
langue des signes présente les mémes qualités neurolinguistiques que les langues orales
(34) (35). A l'instar des autres langues, elle permet la mise en place de la spécialisation
hémisphérique gauche. (27) (29)

Son acquisition en revanche semble différente du point de vue de l'expérience
subjective, ce qui explique la difficulté des Sourds pour la lecture. En effet la langue orale
est souvent apprise par analogie sonore. « Papa» commence comme « passion »,
« parapluie » ou « par terre ». En revanche, les signes sont tres différents comme on peut
I'imaginer. Le Sourd voyant les mémes signes « pa» dont il ne percoit pas 'analogie
sonore et qui renvoient a des concepts tres différents, sera en difficulté. En somme la
langue orale transcrit les concepts en sons alors que la LSF « pense en images ». Nous en

verrons quelques exemples.

a) Les cing parameétres

En langue des signes, chaque signe peut se définir selon cinq parameétres

combinables a l'infini. (3)
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1. La configuration
Il s’agit de la position de la main et des doigts que I'on utilise pour signer un mot ou
un concept. On compte quarante configurations de base. Certains signes nécessitent

I’emploi des deux mains avec la méme configuration ou des configurations différentes.

Figure 4: Exemples configurations de la main.
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Source: la langue des signes 1, IVT Editions
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2. L’orientation

Il s’agit de la fagon dont la configuration est orientée dans 'espace. L’orientation
d’une configuration donne aux signes des sens différents, n’ayant parfois aucun rapport
entre eux. On note six orientations différentes :

-vers le haut

-vers le bas

-vers l'arriere (vers le locuteur)

-vers l'avant (vers l'interlocuteur)

-vers la droite

-vers la gauche

Figure 5: Exemples d'orientation

ef

LIRE DESSINER

’ ’
[paumes I'une vers I'autre) (les deux paumes vers soi

Ou encore :

MAISON JE-TE-DEMANDE JE-LUI-DEMANDE
(l?ras verticaux, (bras horizontaux, (bras horizontaux,
les doigts pointés vers le haut) les doigts pointés vers I'interlocuteur) doigts pointés & I'oblique

Source: la langue des signes 1, IVT Editions
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3. L’emplacement

Il s’agit de I'espace, ou de la partie du corps ou est réalisé le signe. Les signes se
réalisent a portée de bras et dans I'espace visuel de I'interlocuteur, soit du sommet de la
téte jusqu’a I'abdomen, parfois sur les bras.

Les signes fins et précis se réalisent en général pres du visage, pour rester dans le
champ visuel de l'interlocuteur. Les signes plus larges expriment des concepts plus

larges.

Figure 6: Exemples d'emplacements.

sur la bouche

Iestomac

les yeux la paume /

le bras coté de la poitrine

CHEF RESPONSABLE, RESPONSABILITE

I'espace devant la poitrine

TRAVAILLER
Source: la langue des signes 1, IVT Editions
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4. Le mouvement

Il s’agit des mouvements effectués par la ou les mains en configuration. C’est un
parametre complexe avec de nombreuses composantes: le trajet, l'orientation, la

vitesse, le rythme de I'éventuelle répétition, les changements de configuration de la
main...

La vitesse d’exécution du mouvement peut qualifier le signe et nuancer le sens.

Figure 7: Exemples de mouvements.

LA-FOULE-ARRIVE-DE-PARTOUT

fermeture des doigts ; la direction du
mouvement sera vers |'endroit ou on
va (ce qui dépend du contexte)

PARTIR

traduit aussi “plus tard”, ce signe sur
un seul arc avec un mouvement plus
vite et plus tendu semble étre

utilisé pour un futur plus éloigné ou
quand le signeur veut insister...

PLUS-TARD

Source: la langue des signes 1, IVT Editions
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5. L’expression du visage

Il s’agit de I'expression du visage du locuteur lors de la réalisation d’un signe. Ce
parametre peut parfois intervenir sur le sens lexical d’'un signe identique.

L’expression du visage peut aussi renforcer ou atténuer le sens d’'un mot, comme le
font certains des adverbes de la langue frangaise (tres, peu,...).

Elle intervient surtout pour exprimer les émotions, le point de vue de l'interlocuteur
ou le sens de son message. Par exemple, l'ironie, le doute ou 'adhésion seront exprimés
par I'expression du visage. C’est aussi parfois la «signature » de l'individualité du

locuteur, comme le font le ton, I'accent ou le timbre de la voix orale.

Figure 8: Exemples d'expressions du visage.

CE NEST PAS POSSIBLE, DOUTE DETESTER, AIMER-PAS-DU-TOUT

Source: la langue des signes 1, IVT Editions

b) Syntaxe et grammaire

La langue des signes possede une syntaxe et une grammaire qui lui sont propres et

qui sont tres différentes des langues orales.

L’ordre chronologique est toujours respecté pour les propositions d'une phrase.
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Le contexte est toujours placé en début de phrase, ensuite vient le sujet, puis I'action

et enfin ses conséquences.

Les signes indiquant le moment ou se situe 'action se placent en début de phrase,

ceux qui indiquent la durée se placent en fin de phrase.

Les signes de négation ou de qualification se placent aprés le verbe ou en fin de

phrase.

Par exemple, on traduira ces phrases en francais de la maniére suivante :
- Il pose la pomme sur la table => table / pomme / lui / pose sur (la table)
- On fait un bain de bouche apreés le repas => repas / fini / bain de bouche
- Jai croisé Nicolas dans la rue hier =>Hier/Rue/Nicolas/moi (placement dans

'espace)/se croiser

Le mouvement et I'emplacement peuvent indiquer le sujet et le destinataire d'une
action. Par exemple : « il me sert», « je le sers » et « il le sert » seront réalisés avec le
méme signe mais selon des emplacements et des directions différentes. La langue des
signes est une langue directionnelle.

On peut aussi utiliser le mouvement et I'expression. Par exemple: « L’homme
marche tout doucement sans faire de bruit » pourra se signer simplement: homme /
marche, avec le signe de la marche s’effectuant tout doucement et I'expression du visage

correspondante.

La maitrise de cette syntaxe différencie la langue des signes du francais signé qui
correspond a l'utilisation des signes de la LSF avec le respect de la syntaxe du frangcais.
C’est un mode de communication qui est, en général, utilisé par des entendants qui ont
appris des signes de la langue des signes mais pas la syntaxe. Un dialogue LSF/francais

signé peut étre a I'origine de confusions chez les interlocuteurs.
Il existe un alphabet en langue des signes qui est exécuté avec une main prenant

une configuration et une orientation différente pour chaque lettre. Seules certaines

lettres (J, P, X, Y et Z) comportent un mouvement. Cet alphabet est souvent différent
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selon les variantes internationales de la langue des signes. Par exemple en langue des

signes britannique, on utilise les deux mains.

Figure 9: Alphabet en LSF

La dactylologie consiste a épeler un mot selon son orthographe en frangais. On
l'utilise, en général, pour épeler son nom, son prénom, les noms propres et les concepts
qui n'ont pas de signe ou dont on ignore le signe. Mais comme une partie de la
communauté sourde n’est pas a 'aise avec le francaise, elle est de ce fait peu a 'aise avec

la dactylologie.
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E. Lelangage parlé complété

Il ne s’agit pas d'une langue a part entiére comme la langue des signes. Il s’agit d’'un
code manuel autour du visage complété de la lecture labiale.

Le code se compose de huit configurations différentes de la main pour représenter
les consonnes ainsi que de cinq emplacements de la main sur le visage pour représenter
les voyelles. La combinaison de la position et de la forme de la main constitue I'image
visuelle de la syllabe prononcée et permet a l'interlocuteur de recevoir tous les sons
prononcés en identifiant chaque phonéme. Il peut ainsi différencier les sosies labiaux,
mots strictement identiques sur les lévres, comme main, pain et bain. (36)

Cette technique appartenait au départ aux méthodes rééducatives d’utilisation de la
langue francaise dans sa forme orale et écrite. Des sourds rééduqués de cette maniere
continuent désormais a l'utiliser de maniére réguliere que ce soit en émission ou en
réception de messages en faisant une sorte d’annexe a la langue orale. Les sourds
utilisant ce mode de communication sont considérés comme oralistes et non comme

signeurs. (29)

Figure 10: Langage parlé complété

Les 5 positions
des mains
pour coder les
voyelles

iN - €U (train bleu)

® O - €~ a (ohlelact)
~i-on-an (pigeon blanc)
Ou - @ - O (o est Paul)

_un - @ - U (un zébu)

Les 8 clés des doigts pour coder les consonnes

ol (vil¢)lvaivalds

p (par) k (car) s (sel) b (bon) m (ma) I (loup) gl(gare) y (fille)
d (dos) v (va) r(rat) n (non) t (ta) ch (chat) ng (camping)
j (joue) z (base) ui (nuit) f (fa) gn (vigne)

w (oui)
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III. Soins somatiques et surdité

La prise de conscience dans le milieu médical de besoins spécifiques dans la prise en
charge des patients sourds a lieu environ 10 ans apres le début de I'épidémie du
Syndrome d’Immuno-Déficience Acquise (SIDA) et a conduit a la création, en France, de

la premiere unité spécialisée a I'hopital de la Pitié Salpétriere a Paris. (20)

A. L’épidémie du SIDA

Au début des années 1990, dans le cadre du centre de dépistage gratuit du VIH situé
dans le service de Médecine Interne a I'hdpital de la Pitié Salpétriere, le Dr ]J. Dagron
remarque que la population sourde continue a étre tres touchée par I'épidémie alors que
la tendance globale est a une stabilisation des contaminations grace aux campagnes de
prévention. Plusieurs constats sont alors faits : la population sourde n’a acces qu’a une
information biaisée sur I'épidémie et les modes de contamination, cette derniére ne
comprenant pas les campagnes de prévention qui sont largement diffusées au grand

public.

En effet, plusieurs erreurs de compréhension sont faites par une grande partie de la
population sourde de I'’époque. Par exemple, certains patients sourds qui voyait le
meédecin écrire « séro + » pensait, du fait du signe plus, qu’ils étaient en bonne santé ou
bien certains Sourds qui pensaient, en regardant les campagnes de prévention ou les
brochures a destination des jeunes, qu’ils devaient se protéger du soleil du fait de la

maniere dont est représenté le virus qui ressemble a un soleil. (20) (11)

Cela peut sembler étonnant a certains entendants mais il faut rappeler que d'une
part beaucoup de Sourds lisent mal ou ont peu de gott pour la lecture, et d’autre part
qu’ils ne sont pas, et ce depuis l'enfance, dans le « bain de langage » dans lequel nous
sommes et qui nous donne malgré nous de nombreuses informations. Un Sourd a qui on

ne donne pas I'information de fagon directe n’aura pas 'information.

En janvier 1995, la premiere consultation hospitaliére est créée. Elle offre plusieurs

services dont le dépistage du VIH. A la méme époque, des conférences en LSF sont
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initiées dans les instituts pour jeunes Sourds et dans les milieux sourds en général

(associations, clubs sportifs,...) avec I'aide du groupe sourds de I'association AIDES.

Lors de ces consultations, on découvre que les patients sourds, au-dela de
I'épidémie du SIDA, ne connaissent pas leur corps et ne comprennent ni leur maladie ni

leur traitement et se mettent ainsi danger.

Devant la découverte de ces quelques 100 000 personnes en France ayant des

difficultés a accéder aux soins, les services de I'Etat ont été alertés.

B. Une prise de conscience des politiques : le rapport Gillot (30)

En décembre 1997, le Premier Ministre, Lionel Jospin, confie a Madame Dominique
Gillot, députée du Val d’Oise, une mission d’analyse et de propositions concernant la
population dans I'exercice de leur citoyenneté. Cette mission a pour but de proposer des
solutions a mettre en ceuvre par les pouvoirs publics pour remédier aux situations

d’exclusion de la population sourde.

Ce rapport apporte 115 propositions destinées a répondre aux besoins spécifiques
de cette population, parmi lesquelles on compte 7 propositions concernant la santé qui
ont été émises en prenant exemple sur 'expérience du service de Médecine Interne du
Pr. Herson, a 'hdpital de la Pitié Salpétriere, qui comprenait un médecin pratiquant la

LSF (Dr Dagron) et une aide soignante.

Concernant les réseaux de professionnels de la santé bilingues :
* Partant d’'une estimation de la population sourde signante a 100 000
personnes, une dizaine de réseaux régionaux, inter-régionaux de
professionnels de la santé bilingues, bien répartis sur le territoire, devraient

suffire a satisfaire la demande.

e Un réseau se structure autour d’'un pdle hospitalier bien desservi par les

transports, et comporte des équipes mixtes (sourds et entendants)

59



bilingues. Tres vite, ce réseau est connu de la population sourde qui y

trouve ses habitudes de santé et de prévention.

* La garantie de la qualité d’accés aux soins impose une certification (diplome
de professionnel de santé bilingue) qu’il y aurait lieu de confier a une

structure universitaire habilitée (sur le modele Salpétriere).

 Dans ces réseaux, les professionnels sourds sont indispensables. Les
moyens nécessaires a la professionnalisation de personnes sourdes dans les
métiers de la santé doivent donc étre développés et la réglementation

revue.

* En ce qui concerne le statut des professionnels sourds des métiers de la
santé, des mesures de réservation d’emploi ou d’application tant de la loi du
10 juillet 1987 en faveur de I'emploi des travailleurs handicapés que du

décret 95-979 du 25 aolit 1995 doivent étre mises en place.

Concernant la santé mentale avec I'acces aux thérapies :
* Le développement de réseaux de professionnels de la santé bilingues doit

inclure I'acces aux thérapies mentales.

Concernant les campagnes de prévention :

» Afin que les personnes sourdes ne gardent pas pour elles de nombreuses
questions qui sont autant d’entraves a leur accés aux soins, les équipes de
préparation des campagnes de prévention devraient systématiquement
associer des professionnels sourds et malentendants a la définition des

supports de communication.
Il va sans dire que, comme c’est souvent le cas, toutes les préconisations du rapport

n'ont pas été suivies. Néanmoins il fut source de véritables progres dans la prise en

charge des Sourds, notamment I'ouverture d'unités spécialisées.
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C. Les Unités d’Accueil et de Soins pour les Sourds (UASS)

Ces propositions aboutissent en 2001 au financement de dix-sept UASS par le

ministere de la santé. Aujourd’hui, il existe quinze unités réparties sur douze régions.

Ces unités sont composées de personnels soignants et non soignants bilingues

francais/LSF: médecin, infirmier, aide soignant, assistant social, interpréte et

intermédiateur sourd.

Une circulaire ministérielle de 2007 (37) encadre I'organisation, les missions et le

fonctionnement des UASS. Elle stipule entre autre :

Un accueil personnalisé en faveur des patients : y sont mises a disposition
toutes les informations concernant l'unité et de la documentation en
matieére de santé. L’accueil doit étre adapté en fonction des capacités de
communication du patient, ce qui permet d’instaurer une relation de
confiance des le premier intervenant rencontré. C’est a 'accueil que sont
organisées les prises de rendez-vous pour les patients ainsi que les

interventions des différents professionnels de I'unité et attachés.

Une prise en charge médicale adaptée : le médecin bilingue doit s’adapter
aux capacités de communication et au niveau de connaissance en santé du
patient. Il utilise les moyens de communication appropriés et s’efforce de
vérifier la bonne compréhension du patient. Une collaboration avec le
meédecin traitant en ville ainsi qu’avec les médecins spécialistes extérieurs

doit étre mise en place.

Un accompagnement des patients : effectué par les différents intervenants
de I'unité lors de consultations spécialisées, d’hospitalisations ou d’examens

complémentaires, au sein de la structure hospitaliére ou a I'extérieur
L’'intermédiation : par le(s) professionnel(s) sourd(s) de l'unité, entre les

patients sourds et les professionnels entendants. Elle permet de clarifier

certaines situations induites par les différences de culture de chacun.

61



e Apporter une réponse aux demandes sociales avec l'aide d'un assistant
social ou par les professionnels de santé en partenariat avec un service

social.

* Assurer un suivi psychologique et psychiatrique avec la collaboration de
psychiatres et psychologues dont les consultations sont assistées si besoin

d’interpretes.

* Un role de prévention et d’éducation a la santé avec l'organisation, par
exemple, de conférences en LSF ou traduites en LSF a l'intention des

personnes sourdes.

Par ailleurs, la sécurité sociale accorde un statut particulier aux patients sourds en
leur permettant d’avoir un « double parcours », ce qui leur permet d’avoir a la fois un
meédecin traitant déclaré en ville et de consulter dans une UASS sans avoir de pénalité de
remboursement pour une des structures de soins.

L’augmentation réguliere de l'activité des UASS, comme a I'URASSM (Unité
Régionale d’Accueil et des Soins pour Sourds et Malentendants) situé au CHU de Nancy,

montre un réel besoin en santé au sein de la population sourde.

D. Un numéro d’urgence adapté

Depuis septembre 2011, il existe un numéro national d’'urgence, le 114, destiné aux
personnes présentant des difficultés a entendre ou a parler. Ce numéro permet d’alerter
en cas d’'urgence par SMS ou fax 24H/24 et 7jours/7. Il établit alors un lien avec le

service local d'urgence concerné (SAMU, police, pompiers). (38)
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IV. Santé mentale et surdité
A. Pourquoi des soins spécifiques ?

a) Un peu d’épidémiologie

La clinique psychiatrique des populations sourdes a longtemps été imprégnée par
les préjugés des professionnels de la santé mentale a I'’égard de la surdité. On a ainsi
souvent associé a la déficience auditive une psychopathologie comme une
prédisposition naturelle a la paranoia ou une « personnalité atypique » faite d’anxiété,
d'immaturité et d'impulsivité ce qui a longtemps marqué les descriptions des troubles

mentaux chez les personnes sourdes. (39)

Une des premieres études portant sur les troubles mentaux des personnes sourdes
provient d’'une équipe de psychanalystes américains au début des années soixante qui
mena une large enquéte au sein des populations sourdes présentes dans les hopitaux
psychiatriques de la région de New-York. (40)

Peu d’études ont été menées depuis chez ces patients et la majeur partie provient
des pays anglo-saxons. La domination du courant oraliste en Europe a l'exception du
Royaume-Uni et l'interdiction de 'utilisation de la langue des signes en France pendant
un siecle ont probablement beaucoup joué sur le retard actuel concernant la mise en
place de structures adaptées de soins psychiatriques en Europe, de méme que sur

I'intérét porté aux Sourds dans les études épidémiologiques.

Le Docteur C. Quérel, dans son livre intitulé surdité et santé mentale (3), a analysé
plusieurs enquétes de prévalence et met en évidence un certain nombre de points
essentiels :

* Une durée moyenne de séjour (DMS) en établissement psychiatrique,
anormalement longue pour les patients sourds par rapport aux autres

patients hospitalisés. (41)
* Le diagnostic de retard mental est fréquemment posé au sein des

populations sourdes. Mais le taux élevé de retard mental observé dans la

majorité des études doit étre nuancé car elles sont menées dans des centres
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non spécialisés dans la prise en charge des patients sourds, ou le personnel
soignant ne maitrise pas la langue des signes, ce qui rend le diagnostic de
retard mental le plus souvent inapproprié (on imagine bien en fonction de
ce qui a été dit plus haut qu'un mode de communication écrit baisserait
artificiellement le résultat d'un test par difficulté d’en comprendre les
consignes...). Par ailleurs, les études (42) menées dans des services
spécialisés sont également biaisées du fait qu'un grand nombre de patients
est adressé dans ces centres spécialisés pour un trouble du comportement
du fait de l'absence de structures adaptées contrairement aux patients

entendants présentant un retard mental.

* Les patients sourds ne bénéficient pas le plus souvent d’'un diagnostic tres
précis et sont souvent étiquetés «trouble psychotique » ou « psychose non
spécifiée » du fait de la difficulté a identifier les symptomes. (43) (44) En ce
qui concerne le diagnostic de schizophrénie plusieurs études mettent en
évidence une répartition quasi équivalente de ce diagnostic chez les Sourds

et entendants. (45) (44)

Dans les années 60, la mise en place, par les équipes anglo-saxonnes, de structures
d’accueil en santé mentale spécialisées pour les patients sourds a permis de confirmer
que l'allongement de la DMS était principalement lié a 'absence de communication
adaptée avec ces patients. Les DMS dans les services spécialisés étant comparables a

celles des autres établissements psychiatriques.

En France en 1989, une enquéte est réalisée, aupres des hopitaux d’lle de France et
de la région Rhone-Alpes, par ]. Laborit et M-F Doumenjou qui soulignent la
« surestimation de la catégorie diagnostique «trouble du comportement», dont
I'imprécision ne fait que souligner le caractéere « grossier » d’une clinique avec les sourds.
Clinique qui se borne a l'observation des troubles non verbaux les plus bruyants ». (46)

IIs mettent, par ailleurs, en évidence « une forte proportion d’insatisfaction, tant au
niveau diagnostic que de la prise en charge thérapeutique et de la sortie (...). A tous il
semble souhaitable de créer une structure adaptée pour accuelillir et soigner les patients

sourds ».
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b) Difficultés diagnostiques

Un psychiatre, qui n’est pas sensibilisé a la spécificité de la prise en charge des
patients sourds et a la communication en langue des signes, sera en grande difficulté
pour poser un diagnostic puisqu’il ne peut pas communiquer avec le patient. La distance
médecin-patient créée par les difficultés de communication peut se traduire en diverses
hypothéses diagnostiques erronées qui peuvent aller de la surestimation des
phénomenes pathologiques jusqu’a la sous-évaluation intellectuelle.

La difficulté a poser un diagnostic est alors souvent liée a 'incompréhension de la
langue et de la culture sourde. Soulignons par ailleurs que la sous-estimation des
performances intellectuelles des patients sourds est une des raisons principales de leur
exclusion. (3)

Ajoutons méme que si le psychiatre bénéficie des services d’un interpréete, une
certaine sensibilisation a la culture sourde et a la fagon dont s’organise la langue des

signes peut lui étre d’'une aide précieuse pour faciliter le dialogue.

D’apres C. Quérel: «La question du diagnostic chez les sourds non-oralisants
présentant des symptémes psychiatriques bruyants est d’une importance capitale et se
révele d’'une grande difficulté pour les psychiatres non formés a cette clinique et au mode
de communication visuo-gestuel. Par exemple, la différenciation entre troubles du langage
et troubles du comportement chez un sourd schizophrene (facilement identifiable chez
I’entendant) est particulierement ardue du fait méme que le corps se trouve étre a la fois
support de la motricité et du langage. De méme, lors d’'un entretien en LSF, rien ne
ressemble plus a un sourd présentant un retard mental qu’un sourd souffrant de troubles
du cours de la pensée et présentant des barrages et/ou une discordance idéo-affective.
Enfin une personne sourde en difficulté face a un interlocuteur entendant peut, lorsqu’il est
pris d’une inhibition anxieuse, vous regarder fixement, reprendre les gestes de maniere
quasi écholalique. Il s’agit plus, alors, d’'un probléeme de communication que d’un véritable

trouble mental ». (47)
Les psychiatres qui s’intéressent a la population sourde, découvrent qu’au-dela de la

question du « langage » il existe une véritable « culture sourde » avec laquelle il faut se

familiariser. Le probleme est donc plus qu’un probléme de traduction, il est quasiment
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« ethno-psychiatrique ». Il ne suffit pas de pouvoir traduire, il faut étre familiarisé avec

le « monde des Sourds ».

Prenons pour exemple l'idée assez répandue selon laquelle il y aurait une
prédisposition a la paranoia dans la population sourde. Prenons parallelement en
compte une différence culturelle en lien avec la confidentialité et le secret. Deux Sourds
parlent discretement a l'autre bout de la piece, pour un signeur qui les observe, la
conversation est tout a fait compréhensible. Deux entendants parlent ou rient juste a
coté d'un sourd : il ne comprend rien.

On peut facilement imaginer que dans le contexte d'une mauvaise ambiance
relationnelle (professionnelle par exemple), I'interprétation négative d’'un propos non
compris soit un peu plus rapide, mais qu’elle peut plus facilement signer une dimension

culturelle qu’une structure de personnalité.

La clinique psychiatrique des Sourds, bien que correspondant aux mémes
catégories nosographiques, peut devenir riche et complexe, alors qu’elle est

rendue appauvrie par les difficultés initiales de communication.

Comme le dit . Laborit, la configuration psychique des personnes sourdes n’est pas
différente de celle des personnes entendantes et c’est pour cette raison qu’ « il y a autant
de personnalités de Sourds qu’il y a de personnes sourdes et 'on trouve les mémes
grandes structures que chez les Entendants». (48)

Bien qu'il n’y ait pas de pathologie psychiatrique spécifique aux Sourds, il apparait
clairement que I'expression des symptdomes psychiatriques est modifiée du fait de leur
langue et de leur culture; la clinique habituelle doit donc s’adapter. Il existe aussi
certaines problématiques spécifiques comme la présence de Sourds et d’entendants
dans la méme famille, I'intégration dans le monde du travail au milieu d’entendants, la

solitude ou l'isolement qui peut toucher les Sourds principalement en milieu rural...

La traduction et la difficulté parfois rencontrée pour établir une évaluation précise
(du fait du passage en LSF) rendent les consultations plus longues que des consultations
classiques. Le thérapeute et l'interprete doivent trouver une fagon de travailler en

synergie, en tenant compte des spécificités de la LSF et des spécificités de I'exercice
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psychiatrique. Il est tout aussi important de reconnaitre que le thérapeute doit étre
sensibilisé a la langue des signes (cela lui permet de « fluidifier les entretiens », de se
familiariser un peu avec la culture sourde, de saisir certaines émotions « au vol » plutot
qu’apres traduction, de faciliter les liens), que d’accepter qu'il est difficilement possible
de se passer d’interpréete dans l'exercice psychiatrique (sauf a imaginer un psychiatre
qui aurait cet exercice de fagon exclusive et pendant plusieurs années). En effet, il est
trés complexe de saisir les « subtilités » du langage, et de s’exprimer et comprendre de
facon fluide sans une pratique tres longue, intensive et spécifique comme peut en avoir
un interprete diplomé. Tous les contenus en lien par exemple avec les émotions, les
cognitions, 'imagination, la projection etc. nécessitent un haut niveau de langue des

signes.

Par ailleurs, d’apres C. Quérel (3), le pronostic a long terme des maladies psychiques
des personnes sourdes est moins bon que pour les entendants en raison des difficultés
rencontrées lors de la prise en charge institutionnelle, des carences de structures
meédico-sociales adaptées, de l'isolement social et linguistique et des problémes de
réinsertion professionnelle rencontrés. Ceci nous montre l'intérét et I'importance de
I'existence de structures permettant de prendre en charge de maniére adaptée ces
patients sur le plan psychique comme il existe des structures sur une grande partie du

territoire francais pour la prise en charge somatique.

B. Prise en charge de la santé mentale chez les patients sourds en France
a) Alorigine

L’histoire des soins psychiques pour les patients sourds en France a 40 ans et
commence, en 1973, par une rencontre fortuite entre des soignants et un patient agé de
28 ans, hospitalisé dans un hépital psychiatrique dans I’Essonne. Il séjourne depuis une
dizaine d’années dans une unité fermée pour des patients chroniques. Une jeune chef de
clinique, Dr Bourgeon, qui arrive alors dans le service remarque ce patient et son
isolement. Elle a alors rapidement l'intuition que les gestes de Frédéric ne sont pas des
gesticulations folles mais bien une langue. Elle constate également son regard expressif
qui cherche le contact et son désir de communiquer. Elle confie alors le patient, pour

établir une premiere communication, a une jeune orthophoniste de I'hopital, F. Berge,

67



qui mene un atelier sur la communication non verbale avec des enfants (dont un sourd)
et des adolescents psychotiques. Cette orthophoniste ne connait pas encore la langue
des signes et il n’existe, a I'époque, aucune école pour 'apprendre. Elle apprend alors
cette langue au contact du patient aupres duquel elle s’est engagée a I'aider. Il signe qu'’il
est sourd mais pas fou.

Le médecin et I'orthophoniste consulte son dossier qui ne tiendrait que sur une
page. Le patient a été hospitalisé a I'age de 14 ans pour avoir touché la poitrine d'une
enseignante dans une école pour Sourds et Muets tenue par des religieuses. Le certificat
du pédopsychiatre décrit le portrait d’'un enfant sauvage et propose son transfert dans
un hopital psychiatrique en raison d «un comportement anormal, avec des
manifestations de type épileptiforme, et par périodes tres fréquentes des acces de folie
avec vocifération, une attitude simiesque et des mouvements intempestifs des membres
supérieurs et inférieurs ». (49)

La chef de clinique dresse quant a elle un tableau clinique totalement différent. Elle
constate une débilité Ilégere, une problématique sexuelle qui se manifeste
épisodiquement par de I'exhibitionnisme, ainsi qu'une angoisse intense que sa mere ne
'accueille pas en permission. Ces troubles ne nécessitent donc pas une hospitalisation a

vie. (3)

Le travail avec ce patient a permis de mettre en évidence un certain nombre de
caractéristiques communes a l'ensemble des patients sourds hospitalisés en
psychiatrie : séparation précoce d’avec les parents, ignorance de leur propre histoire,
diagnostics approximatifs, erreurs d’orientation et isolement. F. Berge retrouve les
patients sourds répartis dans les différents pavillons de I'h6pital et forme un premier
groupe de parole avec le soutien des chefs de services et des internes. Ces patients
trouvent alors, pour la premiére fois, un moment de socialisation ou chacun peut
s’exprimer dans sa langue. S'impose alors, au sein de I'hopital, la nécessité d’offrir des
soins en langue des signes. C’est ainsi que F. Berge, qui participe a la création de I'IVT
(International Visual Theatre) (cf. 47), voit une opportunité unique pour ses patients et
réquisitionne un minibus pour les initier, une fois par semaine, au théatre. Ils

découvrent avec étonnement des Sourds « bien portants » qui leur serviront de modeles

identificatoires.
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Dans le méme temps, l'intérét pour les enfants sourds qui présentent des troubles
psychologiques s’éveille aussi. En 1977, alors que la langue des signes est de nouveau
autorisée, le pédopsychiatre responsable de linter-secteur de psychiatrie infanto-
juvénile de Paris propose l'ouverture d’'une premiére consultation pour les enfants

sourds et leurs parents.

b) La création d’un réseau de professionnels (3)

En 1988, un réseau de professionnels se constitue progressivement et aboutit a la
naissance de l'association GESTES (Groupe d’Etudes Spécialisé en Thérapie et Surdité)
qui est créée pour alerter les pouvoirs publics sur la situation que subissent les
personnes sourdes. Cette association organise des conférences publiques sur les thémes
de la santé mentale, la psychiatrie, et la psychanalyse. Ces conférences sont pour la

premieére fois ouvertes au public sourd et sont traduites en LSF par des interpretes.

En 1991, une autre association est créée. Cette association nommée RAMSES
(Réseau d’Actions Médico-psychologiques et Sociales pour les Enfants Sourds) a pour
but de former un réseau de professionnels concernés par la santé mentale des enfants et

adolescents sourds et de dresser un état des lieux des besoins en pédopsychiatrie.

En 2001, la premiere unité spécialisée, I'Unité Surdité et Souffrance psychique, a

ouvert ses portes a I’hdpital Saint-Anne a Paris.

Un long chemin a donc été parcouru en une quarantaine d’années. L’offre de soin
s’est un peu développée en France mais reste bien en dessous de ce qui peut étre

proposé en Grande-Bretagne ou aux Etats-Unis.

c) L'offre de soins actuelle en santé mentale de I’adulte pour les patients sourds

Dix ans apres la loi du 11 février 2005 en faveur des personnes handicapées (23),
I'offre de soins en santé mentale fait partie intégrante de plusieurs plan de santé

publique :
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e Du plan 2010-2012 en faveur des personnes sourdes et malentendantes.
(50)

* Du plan psychiatrie et santé mentale 2011-2015 (Axe 2: Rendre plus
accessibles les soins aux populations qui rencontrent des obstacles
supplémentaires pour se faire aider). (51)

* Du programme national d’actions contre le suicide 2011-2014 (Axe I,
Mesure 3, Action 8 : Prévenir et accompagner la détresse psychologique des

personnes sourdes et malentendantes). (52)

De plus, un nombre croissant de patients sourds fait appel aux UASS pour leur prise
en charge médicale. Seules deux de ces structures sont spécifiquement dédiées a la santé
mentale (Paris et Marseille). Les unités somatiques sont, quant a elles, souvent
confrontées en premiére ligne a la souffrance psychique de leurs patients. Certaines de
ces unités bénéficient, en fonction de leurs moyens, de temps de psychologues cliniciens.
Néanmoins, les UASS sont souvent en difficultés lorsqu'’il est nécessaire d’avoir recours a
des consultations aupres d’'un médecin psychiatre voire d’hospitalisation, faute de
service psychiatrique adapté en lien avec leur réseau, et parfois de la réticence des

professionnels.

1. L’Unité Surdité et Souffrance psychique (3)

L’Unité Fonctionnelle Surdité et Souffrance Psychique (UFSSP) a été créée en 1997
et a été officiellement budgétée par la DHOS (Direction de I'Hospitalisation et de
I'Organisation des Soins devenue depuis la Direction Générale des Soins (DGS)). Les
locaux principaux sont situés dans un Centre Médico-Psychologique (CMP) du 15¢me
arrondissement de Paris pour les consultations (activités ambulatoire).

Les hospitalisations, lorsqu’il y a lieu, se font dans un service du centre hospitalier
Sainte-Anne, ou des infirmiers sont formés a la LSF.

Au total I'équipe est constituée de 11 personnes, sourdes et entendantes, toutes
locutrices de la LSF (psychiatres, psychologue, infirmiere, secrétaire, professionnel

sourd et orthophoniste spécialisé en communication non verbale).

L’activité de cette unité est constituée de plusieurs axes :
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e Une filiere compléte de prise en charge: soins aigus d’hospitalisation,
consultations, suivi médico-social, travail de liaison.

* Unréseau de santé « surdité et santé mentale » en Ile-de-France.

* Des actions de recherche, en particulier dans le champ des conséquences
psychiques de lI'implant cochléaire, de la presbyaccousie et des troubles
dépressifs associés.

* Des actions de formation spécifiques pour les différents professionnels en

lien avec les personnes sourdes.

L’activité ambulatoire est répartie de la facon suivante :

e Activitt de soins individuels: consultations  psychiatriques,
psychothérapiques, art-thérapie, accueil infirmier ;

* Accueils familiaux spécialisés ;

e Interventions externes d’évaluation et d’orientation ;

* Consultations de soutien psychologique spécifique pour les personnes
devenues sourdes, acouphéniques et celles porteuses d'un implant
cochléaire ;

* Activités thérapeutiques de groupe en LSF organisées par les professionnels
sourds et les soignants : « atelier créatif », « atelier informatique », « atelier
LSF », « groupe de parole ». Le but de ces activités est de rompre I'isolement

et de renforcer la socialisation des patients stabilisés.

La grande majorité des patients (86,6%) viennent de la région Ile-de-France.

Quant aux professionnels de l'unité, ils participent a de nombreux débats ou
conférences en France et a I'étranger afin de présenter leurs activités et travaux de

recherche.

2. Unité ambulatoire Surdité et Santé mentale — Méditerranée (3) (53)

En juin 2004, 50% des patients regus a I'UASS de I'hopital de la Conception a
Marseille, ouverte quelques mois plus tot, présentaient une souffrance psychique et 15%

d’entre eux nécessitaient une prise en charge psychiatrique. Un médecin psychiatre a
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alors débuté un partenariat avec I'UASS en recevant avec un interpréte des patients
sourds.

Il a été, par la suite, nécessaire de développer cet accueil en santé mentale du fait
d’'une demande sans cesse croissante. Le médecin psychiatre s’est formé a la LSF et a
'accueil des patients sourds via le diplome universitaire Surdité et santé mentale a
Sainte-Anne (qui n’existe plus aujourd’hui) et a présenté un projet de création d’'un
centre de référence pour le Sud de la France en 2007.

L’unité ambulatoire Santé et Santé mentale - Méditerranée (UASSM-M) est située au
sein du pole psychiatrie centre de I’AP-HM a I'h6pital de la Conception. L’équipe travaille
en parfaite collaboration avec I'UASS située dans le méme hopital, ce qui permet de
mutualiser les moyens logistiques et d’assurer la cohérence du parcours clinique des

patients.

L’équipe est actuellement constituée de :
* deux médecins psychiatres,
* d’'une psychologue clinicienne,
e d’une secrétaire,

e deux assistantes sociales dont une médiatrice familiale.

Ala création de l'unité, il y avait juste un médecin et une psychologue clinicienne. En
effet, les moyens alloués ne permettaient pas de financer tous les postes nécessaires
(secrétaire, assistante sociale, interprete...). Le médecin psychiatre de l'unité ne
maitrisant pas suffisamment la LSF pour recevoir seul les patients sourds signants, une
étroite collaboration avec I'interprete en LSF de 'UASS a été établie afin de proposer aux
patients sourds une qualité de soins identique a celle des patients entendants.

La consultation avec l'interpreéte se décomposait en trois temps: un temps de
préparation avec l'interprete sans le patient, un temps de consultation avec le patient
puis un temps de débriefing ou l'interprete et le psychiatre reprenaient les éléments du
discours d'un point de vue linguistique afin de saisir au mieux les éléments cliniques
comme, par exemple, la création de néologismes s’intégrant dans une problématique

psychotique.
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L’activité de 'UASSM-M se compose d’'une offre de soins diversifiée, d'un travail de
réseau et de partenariats, d'interventions aupres des usagers ainsi que d’actions de
sensibilisation et de formation des professionnels. Mais 'activité principale de cette
unité est l'ambulatoire pour les patients sourds quel que soit leurs modes de
communication (LSF ou oral), malentendants, devenus sourds, presbyacousiques,
sourds-aveugles... Néanmoins la majeure partie des patients recus privilégie la LSF pour
les entretiens.

La demande, quant a elle, peut émaner des patients eux-mémes ou de leurs familles,
des UASS, des différents secteurs de psychiatrie dont le SMPR (Service Médico-
Psychologique Régional) et les services de psychiatrie pénitentiaire, de psychiatres
libéraux rencontrant des difficultés a prendre en charge leurs patients sourds, de
différents services de médecine somatique, des services d’accueil des urgences
somatiques ou psychiatriques, d’établissements d’enseignement spécialisés et d’instituts
meédico-sociaux (ESAT, FAM, FAO).

Une activité de psychiatrie de liaison est également mise en place pour les patients

sourds hospitalisés en médecine-chirurgie-obstétrique et dont I'état de santé nécessite

une évaluation psychiatrique et/ou un soutien psychologique.

L’unité n’a pas de lits d’hospitalisation. Les patients sourds qui nécessitent d’étre
hospitalisés sont adressés sur leur secteur d’origine. L'UASSM-M peut intervenir a la
demande de I'’équipe ou du patient pour aider a la prise en charge la plus optimale

possible.

Dans l'avenir, cette unité a pour projet de devenir une structure de référence unique
dans le Sud de la France. L'unité, ne pouvant gérer toutes les situations, se doit de
développer un réseau de partenaires aupres desquels elle pourra intervenir en cas de

nécessité.

d) Développements et perspectives

1. De maniére générale

Chaque UASS souffre d’'un manque de moyens en personnel compétent de la prise

en charge de la détresse psychologique de leurs patients. La plupart des ces structures

73



régionales défendent aupres des ARS locales des projets innovants afin de développer,
en partenariat avec les UASS, la création d’équipes de référence en santé mentale pour
les Sourds.

Il y a également une insuffisance de structures permettant la resocialisation des

patients sourds (foyers de vie, appartements thérapeutiques, ESAT, hopitaux de jour...) ;

(3)

2. Le projet nancéien

Actuellement, un praticien hospitalier contractuel sur le Centre Psychothérapique
de Nancy (CPN), sensibilisé a la langue des signes, re¢oit des patients sourds en
consultation en présence d’'un interprete avec l'accord des patients. Il travaille en
partenariat avec les médecins généralistes de 'URASSM a I'hopital Saint-Julien qui lui
adressent les patients.

Une interne de dernier semestre du DES de psychiatrie se forme également a la LSF

et a pour projet par la suite de poursuivre les consultations aupres des patients sourds.

Sur la région Lorraine, est né un projet de « Centre de ressources régional sur la
santé mentale chez les Sourds » qui a été proposé a I’ARS par le CPN. Ce projet est
régional car la répartition des Sourds est plutot vaste, sur 'ensemble du territoire.

Ce centre de ressources ne se substituerait pas aux médecins de secteur et ne serait
pas forcément le référent des patients mais un centre de ressources et d’aide sur des
missions précises et définies.

La télémédecine y aurait toute sa place, les Sourds étant habitués a communiquer
par le biais des écrans et de l'image. Les consultations d’évaluation ou d’urgence

pourraient étre facilitées par cette possibilité.

Ce centre a toute sa place au sein d’une structure comme le CPN. En effet, il semble
qu’une structure psychiatrique a part entiére est nécessaire et répond plus précisément
aux besoins qu’'une « vacation » de psychiatre au sein d’'une autre structure. Par ailleurs,
il semble plus pertinent que ce soient des spécialistes en psychiatrie, adossés aux soins
de secteurs et connaissant le «circuit» des hospitalisations (et les modalités

d’hospitalisation libre et sous contrainte) et des suivis (et habitués a travailler en réseau
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avec leurs collegues hospitaliers et libéraux), qui pourraient mener ces missions avec

plus de fluidité.

Les missions de ce centre, définies dans le projet médical, pourraient étre les
suivantes :
* Mission de ressources hors soins: formation/ information/ recherche/
documentation :
- Mission de documentation: collecter des données et des
documents (en s’appuyant notamment sur le centre de
documentation du CPN) sur la thématique (encore relativement peu

explorée et tres spécifique) de la santé mentale chez les sourds.

- Mission de recherche : faciliter la recherche et I'établissement de
protocole de recherche sur la question de la santé mentale chez les
sourds. Pour cela, favoriser le travail en réseau et les liens entre
professionnels concernés par cette question. Epauler les internes qui
passeraient leur thése sur le sujet (par exemple, pour ceux qui

voudraient continuer ce travail).

- Mission de formation : proposer des formations de sensibilisation a
la question de la prise en charge de patients sourds aux

professionnels du soin, du social et du monde associatif.

- Mission d’information: proposer de linformation sur -cette
thématique auprées du public sourd et entendant mais aussi aupres
des professionnels. Faciliter le travail en réseau avec divers

intervenants sanitaires, sociaux, associatifs, institutionnels.

* Missions de ressources dans le champ du soin: évaluation/ suivis/
consultations/ recours cliniques :

- Consultations d’évaluation psychiatriques avec un psychiatre et un

interprete : évaluation sémiologique précise, rédaction d’'un courrier

détaillé au médecin adresseur, proposition de traitement et
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éventuellement d’'une ou plusieurs consultations de contrdle. Ces
consultations pourraient avoir lieu sur place au centre de ressources,
mais on peut aussi imaginer des déplacements dans la région pour
répondre aux besoins (avec par exemple une demi-journée
régulierement et alternativement a Metz, Epinal, Verdun...). Si les

besoins s’étendent la télémédecine aura toute sa place.

Suivis courts avec une psychologue ou un psychiatre et un
interprete. Certains patients ont besoin, pour une problématique
donnée, de suivre une thérapie structurée pour passer une étape de
leur existence. Les thérapies breves (de type ericksoniennes,
orientées  solution ou  systémiques breves) semblent
particulierement pertinentes pour les Sourds et s’integrent aisément
dans leur facon de penser le monde. La possibilité de recevoir des
familles aura toute son importance dans le cadre de
I'accompagnement de certaines souffrances psychiques et
réajustements relationnels entourant 'annonce d’un diagnostic de

surdité.

Consultations en semi-urgence avec une infirmiere formée a la
langue des signes, avec ou sans interpréte, qui pourrait recevoir les
patients ou consulter par le biais de la télémédecine dans un délai de
24h ouvré pour guider « dans l'urgence » un praticien ayant besoin

d’une orientation concernant un patient sourd en difficulté aigué.

Liaison psychiatrique et de recours clinique : I'interpréte et/ou le
psychiatre, le psychologue ou linfirmiere pourraient aussi se
déplacer dans les unités de psychiatrie pour seconder des équipes,
soit pour des entretiens en commun soit pour des réunions d’équipe

pour aider a débrouiller une situation.
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Evidemment, le déploiement du personnel requis (7 ETP demandés: psychiatre,
psychologue, infirmier, secrétaire, interprete...) se ferait progressivement en fonction de
la demande.

Nous verrons d’ailleurs, par la suite, avec notre étude, dont le recrutement a été plus
lent que ce qu’on pouvait attendre, que le personnel demandé a I’ARS correspond a une
offre possiblement supérieure a la demande, sauf a réévaluer celle-ci a la hausse (en y
incluant par exemple d’autres missions: prises en charge familiales, accueil d’autres
types de surdités, consultations de parents ayant eu un diagnostic précoce de surdité,
etc.), et qu’il faudrait présenter une offre qui correspondrait le plus précisément

possible aux besoins des patients sourds lorrains en matiere de santé de mentale.
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V. Surdité et dépression : revue de littérature

A. L’enquéte de 'UNISDA

Une enquéte a été menée par I'UNISDA (Unité Nationale pour I'Insertion Sociale du
Déficient Auditif) en 2010 et mettait en lumiere une détresse psychologique importante
dans la population sourde, souvent ignorée avec une grande réticence a aller consulter
par méconnaissance, par peur de ne pas étre compris.

A notre connaissance et malgré des faiblesses méthodologiques, il s’agit de la seule
étude épidémiologique sur la question.

L’échelle MH-5 (Mental Health Inventory) issue du questionnaire de qualité de vie
SF-36 a été utilisé (traduit pour l'occasion en LSF) et montrait 48% de détresse
psychologique (alors que ce taux est de 17% dans la population générale selon le
Barometre santé en 2010) et que 44% des personnes avaient déja pensé a mettre fin a
leurs jours. L'interprétation des résultats est complexe car une population tres variée a

été interrogée: sourds, malentendants, devenus sourds, acouphéniques, signeurs,

oralistes... (54)(55)

B. Prévalence et évaluation de la dépression chez les patients sourds

Trois recherches pubmed ont été faites :
* Lapremiere est la plus large avec les termes Mesh suivants :
-« (deafness) and (depression) »
= Cette recherche a été limitée aux articles des dix derniéres années.
= Elle a seulement retrouvé 29 articles.
* Les deux autres recherches ont été faites avec les termes Mesh suivants :
-« (prevalence) and (depression) and (deafness) »
-« (deafness) and (sign language) and (depression) »
= Ces deux derniéres ont retrouvé moins d’articles et tous étaient déja présents
dans la premiere recherche sur les dix dernieres années.

= Ilyatres peu de données épidémiographiques spécifiques et aucune en France.

Apres une revue globale, nous avons décidé de présenter ici uniquement les articles

qui sont directement en lien avec notre sujet et qui ont guidé sa conception.
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Parmi les articles trouvés lors de ces recherches pubmed, une seule revue de la
littérature semble particulierement intéressante et date de 2006(56). Dans cet article, il
ressort qu'il y a trés peu d’articles dans la littérature qui se sont intéressés a la
dépression chez les personnes atteintes de surdité précoce, pré-linguale. La revue de la
littérature est orientée sur deux axes :

* La prévalence de la dépression est-elle plus importante ou non chez les
sujets sourds que chez les sujets entendants ?

* Comment les diagnostics de santé mentale (dépression) sont-ils identifiés et
évalués chez les Sourds dans les différentes études ?

Les études permettant d’évaluer la prévalence de la dépression chez les patients
sourds dans des services de psychiatrie spécialisés pour ces personnes sont tres
anciennes ce qui limite leur utilisation (1969-1985). De plus, ces études n’ont pas
expliqué quel « systéeme de classification » a été utilisé pour poser les diagnostics. Par
ailleurs, le peu d’études retrouvées dans l'article concernant l'identification et
’évaluation de la dépression chez les personnes sourdes avant 'acquisition du langage
étaient souvent limitées a une partie de la population sourde profonde (par exemple
n’étudiant qu'une tranche d’age limitée ou seulement certaines catégories ethniques...)
ce qui ne permet pas de généraliser les résultats.

Les auteurs donnent ensuite trois pistes pour les recherches futures concernant
’évaluation de la dépression chez les personnes sourdes.

La premiere serait d’utiliser les mémes outils d’évaluation qui ont été validés
chez les entendants et qui seraient utilisés chez les personnes sourdes afin d'évaluer
leur validité et leur fiabilité.

La deuxieme serait d’associer un travail transculturel et la traduction d’outils
d’évaluation existant déja dans des formats adaptés aux Sourds (questionnaires écrits de
maniere appropriée ou passés en langue des signes sur une vidéo).

La troisieme serait de développer des nouveaux outils d’évaluation pour les
Sourds qui incluraient la culture sourde et qui seraient passés en langue des signes ce
qui éliminerait les besoins de traduction et les difficultés associées.

Notons que la premiere piste semble irréaliste (faire passer des outils identiques a
ceux des entendants) au vu des considérations linguistiques et culturelles déja
évoquées, et la troisieme (créer «de novo» un questionnaire adapté) semble

particulierement ambitieuse.
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Cependant, un bon compromis, a la fois pertinent et accessible de ces trois pistes
semble étre une traduction d'un outil validé en tenant compte des aspects linguistiques
et culturels. Vérifier la faisabilité, I'acceptabilité d'un tel questionnaire fut la piste de

notre travail.

D’autres articles ont été trouvés et ont montré qu'’il y avait plus de dépression et
d’anxiété chez les sourds.

Dans l'article de Kvam et al. (57), une étude relativement large a été menée. Un
questionnaire SCL-25 avait été envoyé par la poste, avec une possibilité (utilisée par
seulement 20 participants sur 431 sourds, dont les 34 prélangagiers) d’accéder via
Internet a une traduction informelle en langue des signes norvégienne. La conclusion
était que les adultes sourds seraient plus vulnérables aux problémes de santé mentale. Il
y aurait plus de dépression et d’anxiété chez les personnes sourdes que chez les

personnes entendantes en Norvege.

Les résultats sont en accord avec d’autres données de la littérature. Notons que les
enfants sourds et malentendants sont plus souvent que les entendants victimes d’abus
physiques, sexuels et émotionnels (58)(59)(60), ce qui est évidemment un facteur de

risque de troubles psychiatriques a 1’'age adulte.

Certains chercheurs ont montré que les personnes ayant perdu I'audition apres trois
ans ont une plus grande réduction de la qualité de vie que ceux qui sont devenus sourds
depuis leurs premiers mois de vie ou a la naissance.(61)(62)

Eide et Gundersen (2004) (63) ont montré qu’il y avait une corrélation positive
entre degré de surdité et probléemes mentaux rapportés et une corrélation négative
entre degré de surdité et qualité de vie rapporté. Ces considérations interrogent

évidemment I'aspect culturel, notamment auto-référence.

Un article dans une revue infirmiere de 2010 (64) décrit les antécédents et les
conséquences des symptomes dépressifs chez les adultes sourds. D'apres l'article,
comprendre les manifestations de ces symptomes et les défis expérimentés par les
patients sourds aide a identifier les risques de dépression ainsi qu'a réduire la morbidité

et la mortalité.
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Devant le peu d’études sur la question, et leur prise en compte relativement minime
des spécificités culturelles, nous ne pouvons que souscrire a ces conclusions. Nous nous
sommes donc intéressés aux études concernant la passation et validation d’un

questionnaire en langue des signes.

C. Passation et validation d’un questionnaire en langue des signes

Les articles ont été trouvés a partir des trois recherches pubmed précédentes.

Dans un article de 2005 (65), des questionnaires mesurant la qualité de vie et la
détresse psychique chez les sourds ont été passés sous forme écrite et sous forme
traduite en langue des signes australienne et enregistrée. L'étude montre, sans surprise,
qu'il vaut mieux, en terme de fiabilité clinique du questionnaire, utiliser les
questionnaires enregistrés et traduits en langue des signes pour les adultes sourds qui
parlent/utilisent la langue des signes.

Une seule étude américaine de 2006 (66) cherche a évaluer spécifiquement les
symptdmes de dépression chez les personnes sourdes et plus précisément la pertinence
de l'utilisation d’outils écrits dans ce but aupres de cette population. Les études utilisant
des questionnaires écrits avaient montré une certaine validité de ceux-ci (notamment
une étude sur I’échelle de Beck aupres d’étudiants d’université sourds) mais les auteurs
en interrogeaient la pertinence de ces outils au vu du niveau d’étude de la population
sourde (aux Etats-Unis seuls 13% versus 30% chez les entendants poursuivent des
études supérieures et le niveau scolaire est en moyenne situé entre le CM1 et la 6¢me).

Les personnes sourdes retenues (n=71) pour I’étude passaient la ZSDS écrite (ZSDS-
W) (Echelle de Zung, fortement corrélée a la BDI-II) et en langue des signes américaine
(ZSDS-S). Les auteurs I'avaient jugé plus facile a traduire en ASL. La hamilton depression
scale (HAM-D) était également passée en langue des signes au cours d’un entretien ainsi
qu'un test de compréhension de la lecture. Ont également été pris en compte les
données démographiques, la perte auditive, la langue utilisée, le niveau social et
d’accessibilité aux soins.

Les résultats au ZSDS-W et au ZSDS-S sont hautement corrélés mais la corrélation
est encore plus importante entre la ZSDS-S et la HAM-D en ASL. La ZSDS-W et la HAM-D

sont significativement mieux corrélés a un haut niveau de compréhension de I'anglais
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écrit, laissant penser que pour un niveau de langue orale plus faible, la langue des signes
est décidément mieux adaptée. D’apres cet article il semblerait que la sévérité de la
dépression soit plus importante chez les personnes sourdes avec un faible niveau

d'anglais écrit.

Cette tres intéressante étude a 'avantage de souligner les particularités culturelles
et de « poser les bonnes questions ». L’avantage de l'utilisation du test traduit en ASL est
clair. Notons que le processus de traduction a été fait par un traducteur en ASL avec une
contre-traduction mais pas selon un protocole d’adaptation aussi précis que celui décrit
plus loin. En revanche le processus de validation est tout a fait probant sur I'échelle en
ASL élaborée pour l'occasion (alpha de Cronbach a 0,85, bonne validité interne et
externe et qui met bien en avant le probleme de différence culturelle et d’accessibilité),
méme si la comparaison s’est faite avec une échelle HAM-D, non validée en langue des
signes, par manque d’outils existant, et qui était un hétéro-questionnaire. Notons que
’échantillon était composé de 71 Sourds avec un niveau d’étude probablement plus
élevé que la moyenne, ce qui a permis aussi la comparaison avec la forme écrite mais
limite le champ d’application.

Les auteurs soulignent que certains idiomes en anglais associés a la dépression (on
pourrait en dire de méme en francais) sont difficilement traduisibles en langue des
signes. Il n’existe pas d’étude investiguant les idiomes culturels des Sourds.

Par ailleurs, les auteurs disent vouloir encore « peser le pour et le contre » d'un tel
outil, ils affirment que «les outils basés sur la vidéo ont une solution potentielle mais
restent relativement peu pratiques en situation médicale habituelle ». Nous ne
souscrivons pas a cette derniére remarque. Nous avons estimé au contraire que
I’équivalent exact de la langue écrite pour les Sourds est la vidéo en langue des signes,
qu’'un auto-questionnaire pouvait étre congu de cette fagon la, et que, tous les bureaux
médicaux étant de nos jours informatisés, un simple CD-Rom, une clé USB, voire tout
simplement un lien Internet, rendraient un tel auto-questionnaire tout aussi facile a
utiliser qu'une feuille a remplir pour les entendants. C’est un des présupposés de la

conduite de notre recherche.
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D. Au total

D’apres les recherches effectuées :

Il n'y a quasi aucune donnée épidémiographique. Il y a des raisons de
penser qu’il y a plus de dépression chez les Sourds (du fait du handicap), et
les quelques données existantes vont dans ce sens. En effet il y a la
dimension culturelle (que nous qualifions d’« ethnopsychiatrique ») qui
pourrait modifier les résultats dans un sens ou lautre: difficulté
d’accessibilité qui sous estimerait une prévalence potentielle avant
évaluation ou « surcompensation » du handicap par I'aspect culturel qui la
surestimerait. La dimension culturelle et linguistique est souvent peu prise

en compte et dans trop peu de recherches.

Il y a cependant de bonnes raisons de penser que la souffrance psychique
chez les Sourds est importante (enquéte de 'UNISDA et quelques études sur
d’autres sujets montrant des durées d’hospitalisation en service de
psychiatrie plus longue et des souffrances plus importantes chez les Sourds,

études norvégiennes avec un échantillon plus important).

Il n'y a pas d’outil d’évaluation standardisé et il serait plus qu’utile d’en
valider un. Comme nous l'avons vu, il existe en France un certain nombre de
consultations de médecine générale pour patients sourds. La problématique
de la souffrance psychique est réelle et pose le probleme de « I'adressage »
en consultation spécialisée. Les psychiatres ne sont pas toujours formés et
réévaluent parfois autrement la situation, I’évaluation est particuliére et
rend la transposition de données plus difficile. Un outil standardisé
permettrait aux généralistes d’évaluer plus rapidement et de facon
pertinente I'existence d'un épisode dépressif majeur et de I'adresser sur ces
criteres. Un tel outil serait intéressant : d'une part pour faciliter les contacts
et la transmission de données d’adressage entre une consultation de
médecine générale et spécialisée sur le sujet de la dépression et d’autre part
pour faciliter 1’évaluation par n’'importe quel médecin (signeur ou avec

interpréete) pour évaluer la dépression chez les Sourds.
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* Il semblerait que pour avoir des résultats pertinents et un outil
transposable a '’ensemble des patients, il faille se concentrer sur une partie
de la population sourde (qui est au départ trés hétérogene). Il serait
intéressant de valider un questionnaire de dépression simple en langue des
signes pour les patients adultes sourds profonds avant l'acquisition du

langage et parlant la langue des signes.

* En recrutant ces patients a I'URASSM, cela permettrait une évaluation
standardisée de la dépression en conditions réelles de patients consultant
en médecine générale, ce qui permettrait de mieux orienter les patients vers

une consultation spécialisée.

La pauvreté des données épidémiographiques, les données permettant de suspecter
tout de méme des dépressions sous-évaluées et sous-traitées chez les Sourds, I'absence
d’outil standardisé et adapté a la langue et a la culture sourde, la nécessité pour les
meédecins accueillant des Sourds d’évaluer rapidement et précisément I'existence d'une
dépression pour 'adresser dans une consultations spécialisée sont autant de facteurs

qui nous ont conduit a élaborer notre étude.

L’étude suivante, présente donc le travail d’adaptation transculturelle et de

validation de I'auto-questionnaire abrégé de Beck a 13 items en LSF.
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Partie Il : Adaptation transculturelle et Validation d’'une
échelle abrégée de Beck en LSF
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Introduction

En France, 10 millions de personnes rencontrent des probléemes d’audition. Parmi
elles, 5,4 millions de personnes sont atteintes de surdité moyenne a totale et 360 000
personnes sont incapables de suivre une conversation a plusieurs(1). Ces chiffres
recouvrent des situations tres différentes : personnes sourdes de naissance ou devenues
sourdes avant l'acquisition de la parole, personnes devenues sourdes a I'age adulte,
surdités légeres, profondes, presbyacousie...

La population sourde peut étre répartie en deux catégories plus fonctionnelles:

- Les personnes devenues sourdes apres l'acquisition de la parole
(surdité post-linguale) qui ont vécu dans un monde oraliste et entendant,
jusqu’a la perte de l'audition, qui les en a exclus, brutalement ou
progressivement selon la cause de la surdité.

- Les personnes sourdes de naissance ou devenues sourdes avant
I'acquisition de la parole (surdité pré-linguale) pour qui I'acquisition du
langage est difficile et le plus souvent imparfait. Selon les époques et les
conditions de vie, nombre d’entre eux s’orientent pour communiquer, vers
une autre langue, visuo-gestuelle: la Langue des Signes. On estime
qu’environ 100 000 personnes utilisent la LSF (Langue des Signes Frangaise)
comme langue principale (1). Ce genre d’estimation est cependant tres

difficile car il n’y a pas de recensement de ces personnes.

La surdité est un « handicap invisible » qui conduit potentiellement a négliger plus
facilement les besoins de celui qui en est atteint. La personne sourde ne semble, a
premiere vue, pas souffrir ou avoir besoin d’aide. Il s’agit pourtant du handicap qui
touche le plus grand nombre d’individus dans notre société. Il semble donc important
de prendre en considération de maniére adaptée les difficultés de ces personnes, en
particulier en ce qui concerne leur santé mentale. Néanmoins ces difficultés ne sont pas
les mémes que I'on soit atteint d'une surdité pré-linguale, post-linguale ou d’'une simple
baisse de 'audition.

Ce travail s’intéresse plus particulierement aux Sourds (avec un S majuscule,

s’envisageant aussi comme une dénomination identitaire), c’est-a-dire atteints de
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surdité précoce, plus « étrangers » donc au monde oralisant, communiquant de maniere
préférentielle en LSF. Du fait d’'une langue spécifique, d'une histoire particuliére, ils se
sentent, pour un bon nombre d’entre eux, appartenir a la communauté Sourde (3),
revendiquant une véritable « culture Sourde », et, a minima, un « monde sourd » qui
partage des constituants identitaires communs véhiculés notamment par la langue, une

histoire et des aspirations communes.

Sans entrer dans les détails de 'histoire sourde, retenons simplement quelques
éléments : apres une « préhistoire » sombre ou les sourds étaient considérés comme
débiles, incapables d’avoir acces a l'intelligence du fait qu’ils n’avaient pas accés au
langage, des enseignants comme I’Abbé de I'Epée ou Bébian ont défendu la possibilité
que les sourds aient un langage a partir de gestes et montrent qu’ils accedent a
I'intelligence au méme titre que des entendants. Il existe une opposition aux 18¢me et
19¢me siécles entre les défenseurs d'une langue des signes « raisonnée » qui cherchent a
reproduire en gestes la subtilité du francais, les partisans de la promotion de la langue
des signes naturels des sourds, qui correspond plus a leur « mode de pensée » qui
appréhende le monde et le langage de facon visuelle et analogique, et enfin les
« oralistes » qui défendent I'idée que les sourds doivent apprendre a parler et a lire sur
les lévres, et que la pratique de la langue des signes retarde méme 'accession a la langue
francaise. Les oralistes remportent une victoire en 1880 avec le « Congres de Milan » qui
interdit la langue des signes. L'interdiction ne sera que partiellement levée en 1977 et il
sera autorisé d’enseigner en langue des signes en 1991 en France. Ainsi, les patients que
nous rencontrons peuvent avoir connu s’ils ont plus de 25 ans l'imposition d’un
enseignement « oraliste forcé» et s’ils ont plus de 40 ans peuvent avoir connu
'interdiction de signer voire des brimades. Cette histoire récente, vécue comme un

mouvement d’oppression et d’émancipation contribue fortement a la culture sourde.

Depuis 30 ans ce « réveil sourd » a permis la création de cours de langue des signes,
’éclosion du métier d’interprete LSF diplomé, mais aussi, sur le plan de la santé, une
préoccupation pour leurs besoins spécifiques avec notamment la création d'unité de

soins avec des soignant signeurs.

87



Concernant la santé mentale, nous avons des raisons de penser qu'’il y a plus de
dépression chez les Sourds du simple fait du handicap, bien qu’il n’y ait presque aucune
donnée épidémiographique. Les quelques données existantes vont dans ce sens
(54)(55)(56)(63). I y a, par ailleurs, la dimension -culturelle, quasiment
« éthnopsychiatrique », qui pourrait modifier les résultats dans un sens ou dans l'autre :
difficulté d’accessibilité et réticences a consulter de peur de ne pas étre pris en charge et
compris, qui sous estimerait une prévalence potentielle avant évaluation; ou
« surcompensation » du handicap par I'aspect culturel (les Sourds « entre-eux » ne sont
pas handicapés), qui la surestimerait. Les dimensions culturelles et linguistiques sont
souvent peu prises en compte et dans trop peu de recherches.

L’évaluation de la dépression chez les patients Sourds signeurs est rendue difficile
car il n’existe pas d’outil d’évaluation standardisé adapté et les services de psychiatrie
spécialisés pour les Sourds avec des consultations qui peuvent étre réalises en LSF sont
pour le moment des exceptions en France. Pour les patients Sourds communiquant
préférentiellement en LSF (qui n’est pas du francgais signé mais bien une langue a part
avec un vocabulaire, une grammaire et surtout une syntaxe tres différente) I'utilisation
de I'écrit est tres difficile. En effet, en 1998, le rapport Gillot (30)estimait que 80% des
Sourds étaient illettrés en francais alors que l'illettrisme concerne 7% de la population
francaise. Et méme pour les Sourds qui lisent, il ne s’agit que d’'une « seconde langue ».

Ainsi, il est assez aisé de comprendre que l'utilisation d’outils de dépistage (auto-
questionnaires type Hamilton...), utilisés chez les entendants ou les personnes devenues
sourdes, n'est pas pertinente et biaiserait totalement les résultats par défaut de
compréhension des questions.

Il existe, en France, un certain nombre de consultations de médecine générale pour
les patients sourds au sein desquelles, les praticiens constatent que la problématique de
la souffrance psychique est réelle et pose le probleme de | « adressage » en consultation
spécialisée. Les psychiatres ne sont pas toujours sensibilisés et les évaluations cliniques
divergent parfois. Un outil standardisé permettrait aux généralistes d’évaluer plus
rapidement et de facon pertinente l'existence d’un épisode dépressif majeur et de
I'adresser sur ces criteres. Un tel outil faciliterait, d’'une part, les contacts et la
transmission de données et, d’autre part, faciliterait I'évaluation de la dépression chez

les Sourds par n’importe quel médecin.
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L’URASSM (Unité Régionale d’Accueil et de Soins pour Sourds et Malentendants) a
décidé de tenter de mettre en place de fagcon systématique un outil adapté d’évaluation
psychique, notamment de la dépression. Notre étude s’est jointe a ce projet et avait pour
but de participer a mener cette démarche de facon rigoureuse afin d’en tirer des
conclusions statistiques et un outil utilisable a ’avenir.

Nous avons choisi la BDI 13 (échelle abrégée de Beck a 13 items) car elle est tres
souvent et depuis longtemps utilisée en soins courants psychiatriques comme outil de
dépistage et d’évaluation de la dépression. C’est un auto-questionnaire, dont toutes les
questions peuvent a priori convenir a un patient sourd. Cette échelle a été validée en
anglais en choisissant les items les mieux corrélés entre eux sur la version longue
(67)(68)(69). Elle a également été validé en francais: validité concurrente avec les

échelles de Hamilton et de ralentissement de Widlocher (70).

L’objectif principal de cette étude était une adaptation transculturelle a la culture
sourde et la validation d'une échelle abrégée de Beck a 13 items en langue des signes

francaise (LSF).

I. Matériels et Méthodes

L’échelle abrégée de Beck est un auto-questionnaire comprenant 13 items, évaluant
une seule dimension, la dépression. Chaque item a quatre modalités de réponses de la
forme A, B, C ou D correspondant a une cotation allant de 0 a 3. Le questionnaire permet
de produire un score allant de 0 a 39 en additionnant les cotations des différents items.
Ce score permet d’évaluer si le patient souffre de dépression et de coter le degré de
sévérité de la maladie, sachant que plus le score est élévé plus la dépression est

importante. (cf. Annexe 1)

A. Adaptation

Il existe 31 méthodes d’adaptation transculturelle mais a I'heure actuelle aucune
n’est considérée comme un gold-standard(68). Nous avons suivi les recommandations

de Guillemin et Al. (71) (72) en six étapes distinctes.

89



Questionnaire original

/\
—
> e
e 2 '\\7
- ——

~ Traducteur 1 L P ~./ Traducteur 2

-

o \ Traducteur 1 |
- g >

|

|

Traducteur2 [*

|

Traducteur 3
\

|

v

Comité d’experts
Traducteurs 1, 2, 3 + clinicien + méthodologiste + patient + observateur

" | 10 patients-tests

'Comité d’experts réduit|

|
VALIDATION

Figure 11: schéma représentant les différentes étapes de I'adaptation transculturelle

La premieére étape : Traductions Initiales

Deux interpretes diplomés francais/LSF ont pris connaissance de I’échelle de Beck a
13 items en francais et de ses consignes. Ils ont ensuite produit chacun une version sur
support vidéo (T-1 et T-2) pour laquelle ils se sont filmés.

Nous avons fait le choix de partir de I’échelle en frangais au lieu de la version
originale en anglais car il était difficile de trouver des interpretes diplomés anglais/LSF.

Les traducteurs se sont attachés a rester au plus proche du sens du questionnaire
écrit mais aussi a utiliser des signes qui pourraient étre compris par la majorité des
Sourds. Ils ont également fait attention a conserver la désignation de chaque item de 1 a
13. Pour plus de clarté, chaque proposition dans les items a été nommeée respectivement
A, B, CetD.

IIs ont chacun de leur coté noté les difficultés qu’ils ont rencontrées lors de la

traduction.
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La deuxieme étape : Synthéese des Traductions

Les deux interpretes diplomés se sont réunis et ont comparé leur traduction sur
support vidéo (consignes et item par item) en présence d'un observateur qui a filmé la
séance, le support vidéo étant plus adapté qu'une prise de notes du fait du caractere
visuo-gestuel de la LSF. Une fois arrivés a un consensus sur l'ensemble de leur
traduction commune (T-12), les interpretes ont produit une version filmée de la

synthese.

La troisieme étape : Contre-traduction

La derniére version de la traduction (T-12) a été envoyée a un troisieme interprete
diplomé francais/LSF afin qu’elle procede a la contre-traduction en aveugle, sans avoir
eu connaissance de I’échelle en francais. Cette étape vise a s’assurer que la version
traduite reflete le méme contenu d’items que la version originale. Cette étape est censée
mettre en évidence des formulations peu claires et des inexactitudes dans la traduction.
Cependant méme si on retrouve une cohérence entre la contre-traduction et la
traduction, cela ne garantit pas que la traduction soit satisfaisante car la contre-
traduction pourrait aussi étre incorrecte. La contre-traduction n’est donc qu'un outil de
vérification et de travail, mettant en lumiére les incohérences ou erreurs majeures dans
la traduction.

Dans notre étude, l'interprete diplomé a alors produit a partir de la traduction en

LSF sur support vidéo une traduction en francais écrit.

La quatrieme étape : Comité d’Experts

C’est une étape cruciale de I'adaptation transculturelle.

Le comité d’experts était composé d’'un méthodologiste, d'un clinicien (psychiatre),
d’'un « patient », c’est a dire une personne dont la langue principale est la langue cible
(en l'occurrence enseignant Sourd en LSF a la faculté de médecine de Nancy ayant a la
fois une bonne connaissance de la LSF et du frangais) et des trois interpretes diplomés
ayant participé a T-12 et a la contre-traduction et d’'un observateur filmant I'ensemble
de la séance. Chaque segment de la traduction vidéo T-12 était diffusé autant de fois que
nécessaire de telle sorte que chacun des intervenants puisse la voir. Les échanges
étaient traduits dans les deux sens par les différents traducteurs pour le « patient » mais

aussi pour le méthodologiste et le clinicien qui ne maitrisaient par la LSF. Chaque
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intervenant avait également en sa possession un exemplaire de I'échelle de Beck a 13
items en frangais et la contre-traduction. Quand il y avait un doute sur la signification
d’'un mot ou d’une expression du questionnaire francais, nous nous sommes référés a la
version originale en anglais du questionnaire.

Le but du comité était de produire une version en langue des signes francaise
équivalente a l'original, notamment sur ses propriétés métriques mais aussi sur son
contenu. Ainsi le comité s’attachait a rendre la traduction la plus claire possible en la
simplifiant au maximum (I'exigence méthodologique étant qu’elle puisse étre comprise
par une personne de niveau 6¢™m¢), tout en s’assurant que le fond et la forme de la
traduction correspondaient a I'original d’'un point de vue clinique et métrologique.

Plus précisément le comité d’experts doit s’attacher a quatre domaines
d’équivalence :

- L’équivalence sémantique qui s’assure que les mots veulent dire la méme

chose, qui cherche s’il y a des sens multiples pour un méme item ou s’il y a

des difficultés grammaticales dans la traduction.

- L’équivalence idiomatique : un idiome correspond a la forme syntaxique,
grammaticale ou structurelle propre a une langue, ce qui renvoie a la
structure d'une langue. Lors d’'une adaptation transculturelle, les idiomes
sont donc difficiles a traduire. Le comité peut alors avoir a fournir une

équivalence dans la version cible.

- L’équivalence expérientielle : les items se veulent le reflet de I'expérience
quotidienne, mais selon les cultures certaines taches n’existent tout
simplement pas. Par exemple, dans certaines cultures, un item (présent
dans certaines échelles évaluant le handicap) comme «J’arrive a manger
avec une fourchette » ne pourrait s’appliquer. Dans ce cas-la, il faut
remplacer cet item par un autre équivalent dans la culture. Cela n’était pas
le cas dans I'échelle de Beck mais si nous avions choisi d’adapter une HAD
en LSF le dernier item nous aurait posé soucis « je peux prendre plaisir a un
bon livre ou a une bonne émission radio ou télévision », tant sur le fait que
la lecture est difficile pour bon nombre de sourds que sur le fait que I’écoute

de la radio ne s’applique pas.
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- L’équivalence conceptuelle: certains mots ont des significations
conceptuelles entre les cultures. Par exemple, selon les cultures, le mot

« famille » peut recouvrir des réalités différentes.

Une fois un consensus atteint par les membres du comité, un des interpretes
diplomés se filmait rapidement pour enregistrer les traductions finalement décidées afin
de pouvoir faire une version filmée dans des bonnes conditions de réalisation quelques
jours plus tard. A l'issue, une traduction (T-3) a été produite et a été filmée dans les

jours suivants.

La cinquiéme étape : Entretiens Individuels Qualitatifs

Cette étape permet de s’assurer que la version traduite conserve son équivalence en
situation réelle et vise a fournir une mesure de la validité de contenu (notamment la
validité d’apparence).

Afin de s’assurer que T-3 était compréhensible par la majorité des patients et ne
posait pas de problemes de traduction, nous avons fait passer le questionnaire au cours
d’entretiens individuels en présence d'un interprete diplomé et d’'un observateur.

Nous avons ensuite réalisé des entretiens individuels qualitatifs avec des patients
tests au cours desquels nous avons recueilli item par item ce qu’ils comprenaient de la
question et quand ils ne comprenaient pas comment on pourrait modifier selon eux
pour permettre une meilleure compréhension aux patients. Les patients qui ont été
recrutés pour ces entretiens étaient tous des patients consultant a 'Unité Régionale
d’Accueil et de Soins pour les Sourds et Malentendants du CHU de Nancy a qui il a été
proposé de participer a ce projet. Tous les patients étaient volontaires.

Nous avons exploré la compréhension des différentes propositions de chaque item

par 'ensemble de ces patients.

La sixieme étape : Traduction Finale (T-4)

A Tlissue des entretiens individuels qualitatifs, il était prévu de modifier la
traduction en cas de soucis de compréhension de la majorité des patients ayant passé
ces entretiens.

Les modifications étaient validées par un comité d’experts réduit (un clinicien et un

traducteur).
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La version finale, T-4, a été montée sur support vidéo informatique adapté et
accessible.
Tout ce processus d’adaptation a été approuvé par le développeur de I'étude qui a

suivi de pres chaque étape.

B. Validation

a) Population de I’étude

Nous avons proposé de participer a notre étude a tous les patients Sourds (atteints
de surdité pré-linguale) signeurs, majeurs, consultant a 'URASSM a Nancy ou lors des
consultations du médecin de I'unité a Metz et a Epinal de fin octobre 2014 a fin janvier
2015.

La totalité des patients qui a répondu au questionnaire était volontaire.

b) Déroulement et recueil des données

Les patients répondaient seuls en présence du médecin de 'URASSM. Ils étaient
devant l'ordinateur et avaient la possibilité de revoir les différentes propositions pour
chaque item comme une personne entendante pourrait relire chaque proposition a
I'écrit avant de répondre.

IIs devaient répondre par écrit en entourant la proposition de chaque item leur

correspondant le plus.

Certaines caractéristiques étaient également recueillies: sexe, age, degré de surdité,
handicaps associés et réponses a ’échelle de Beck en LSF. Le recueil des donnés était

réalisé de maniere anonyme.

Afin de tester la reproductibilité du test, il a été demandé a des patients de répondre
de nouveau au questionnaire apres un intervalle de temps de 15 jours a 2 mois apres la
passation initiale, et de répondre a une question subjective sur I'évolution de leur

humeur depuis.
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c) Méthodes statistiques utilisées pour valider le questionnaire de dépression

La validation consiste a s’assurer que le questionnaire « mesure bien ce qu’il est

censé mesurer ». (73)

Les analyses ont été conduites a 'aide des logiciels Mplus version 6.12 et avec R

version 3.1.1.

1. Validité d’apparence et de contenu

Cela correspond au premier niveau de validation d’'un questionnaire qui consiste a
analyser le contenu du questionnaire afin de s’assurer qu’il est représentatif de ce qu’'on
veut qu'il soit, c’est-a-dire un auto-questionnaire qui mesure la dépression au sens de la
clinique psychiatrique.

Dans notre cas, cela a consisté a analyser les résultats du comité d’experts et des

entretiens individuels qualitatifs.

2. Acceptabilité

Pour vérifier 'acceptabilité de ce test, nous avons comparé le pourcentage de
patients ayant répondu au questionnaire par rapport au nombre de patients a qui il a été

proposé de le passer.

3. Validité de structure

Elle permet de s’assurer que les items du questionnaire se répartissent selon le ou
les domaines du questionnaire (selon la dépression dans notre étude).

Une analyse factorielle confirmatoire reprenant la structure originelle du
questionnaire a été réalisée, les résultats étaient évalués selon les indices d’adéquation.
L’adéquation d’'un modele était jugée bonne si la racine de l'erreur quadratique
moyenne (Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA)) était inférieure a 0,008 ;

si 'index comparatif d’adéquation (Comparative Fit Index (CFI)) et I'index de Tucker-
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Lewis (Tucker Lewis Index (TLI)) étaient supérieurs a 0,90. Un modele avait une
adéquation jugée excellente si RMSE<0,05 ; CF1>0,95 et TLI>0,95.
De plus, chaque item devait avoir une saturation supérieur a 0,4 sur son domaine (la

dépression). (74)(75)

4. Fiabilité (reliabiliaty)

La cohérence interne permet de s’assurer que les items sont cohérents entre eux.

Au sein du questionnaire, elle a été explorée a l'aide du coefficient alpha de
Cronbach. La valeur minimale attendue est 0,70. Plus ce coefficient est au dessus de

cette valeur plus le test a une bonne cohérence interne.

La reproductibilité permet de s’assurer qu'on mesure bien le méme résultat chez un
méme sujet toutes choses étant égales par ailleurs.

A partir des résultats des patients ayant répondu deux fois au questionnaire et dont
’état mental n’a subjectivement pas changé entre les deux passations, un coefficient de

corrélation intra classe (ICC) a été calculé.

II. Résultats

A. Adaptation

Les deux premiers interpretes diplomés ont filmé chacun une traduction (T-1 et T-
2) puis se sont ensuite réunis et ont comparé leurs traductions pour pouvoir produire
une traduction (T-12) issue d'un consensus entre eux pour chaque divergence de
traduction, voire avec de nouvelles adaptations plus pertinentes naissant de leurs
discussions. Toutes les discussions entre eux ont été filmées (ce qui est meilleur qu'une
prise de notes afin de pouvoir « voir » les discussions éventuelles sur les signes utilisés).
IIs se sont attachés a conserver le sens des expressions qui rendaient assez mal en LSF si
on les traduisait de facon littérale (par exemple, « avoir le cafard ») et ont rencontré des
difficultés avec la traduction des items ou certaines propositions étaient faites sous la
forme d’'une double négation qui se traduit difficilement en LSF. Il leur semblait
cependant que le passage a des propositions positives trahissait un peu le sens de la

proposition (par exemple, item 4. A: « Je ne me sens pas particulierement insatisfait »
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qui ne correspond pas tout a fait dans le sens a « je me sens plutot satisfait », posait des

problémes de traduction)

La contre-traduction retrouvait bien le sens des items méme s'’il y avait quelques
problémes ou doutes de compréhension qui ont été levés par la réunion en comité

d’experts.

Le comité d’experts a eu lieu et a conduit a la production d’une traduction (T-3) qui
convenait a l’ensemble des intervenants avec un souci de simplification (le
questionnaire devant étre compris par une personne ayant un niveau de 6¢m¢) et de
précision (pour conserver les équivalences décrites plus haut).

A titre d’exemple concernant ces petites difficultés de compréhension et leur
résolution : l'inscription dans le temps de certaines phrases peut poser difficulté en
langue des signes. Si la phrase est structurée comme dans l'item «Je n’ai pas perdu
I'intérét pour les autres gens » ou « Je ne me sens pas plus laid qu’avant » nécessite de
placer dans 'espace ce qui se passait, puis de placer ce qui se passe dans le présent, puis
d’en signifier 1'équivalence, ce qui complexifie la phrase. Apreés discussion des
intervenants il a été décidé de placer plutdt la situation actuelle et d’ajouter un signe
signifiant « comme d’habitude ».

Concernant les « quatre équivalences » détaillées dans matériels et méthodes des
discussions ont également eu lieu en vue de 'adaptation définitive dont voici quelques
exemples :

e Sur I'équivalence sémantique, le probléme du signe « suicide » en LSF qui
est un signe conceptuel général assez récent que les patients plus agés ne
comprennent pas forcément alors qu'’il existait un signe pour chaque mode
de passage a I'acte (pendaison, arme blanche...).

e Sur I’équivalence idiomatique, dans I'échelle de Beck a 13 items en frangais
il y a «je n'arrive a m’en sortir » qui est caractéristique du francais et ne
peut étre traduit de facon littérale. L’expression a été traduite par un autre
idiome en LSF avec la téte qui sort et qui replonge.

* Dans notre étude, nous n’avons pas rencontré de probléme majeur
d’équivalence expérientielle ou conceptuelle. Les Sourds vivent en France (a

I'exception de la langue et de la communication) comme les entendants
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pour I'essentiel de leurs habitudes du quotidien et des concepts sociétaux
partagés. Cependant sur le questionnaire en frangais, les items 11.D et 12.D
étaient identiques: «je suis incapable de faire le moindre travail ».
Pourtant en frangais, on comprenait assez facilement que la 11.D concernait
le domaine professionnel alors que la 12.D concernait les activités en
général (s’occuper de la maison, les loisirs...). En LSF, le signe « travail » ne
semble s’appliquer qu’au domaine professionnel. Il a donc fallu distinguer

les deux items pour 'adaptation du questionnaire.

La vidéo a par la suite été montée et intégrée dans un fichier informatique par un
informaticien. Les patients voyaient une vidéo avec 1 item (4 proposition) puis un écran
leur laissait le choix entre cliquer sur un item de fleche circulaire pour revoir la vidéo
(qui peut étre revue autant de fois que nécessaire) ou cliquer sur une fléche orientée

vers la droite pour passer a la vidéo suivante.

Figure 12: capture d'écran de 1'échelle abrégée de Beck en LSF

» S| 2] 4§ file:// /Users/Aana/Deskiop/bulld/ pub/signg.hemi < o

Afficher les téléchargements

Vous pouvez a la Question

=

»

Revoir Question

Pour pouvoir visualiser le questionnaire, 'ouverture du fichier dans un navigateur
internet (Google Chrome®© ou Internet Explorer ©) était requis mais 'accés a internet

n’était pas nécessaire.
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Les modifications faites suite aux 10 entretiens individuels qualitatifs (sur des
patients tests concernant leur compréhension des items) sont les suivantes :
- Pour les consignes, nous avons insisté sur le fait que le questionnaire porte
bien sur les 2 dernieres semaines.
- Lesitems 4 et 10 ont été filmés de nouveau pour étre signés plus clairement.
- Les signes « coupable » (item 5) et « suicide » (item 7) ont été sous-titrés
pour une meilleure compréhension car il en existait plusieurs variantes en
LSF.
Ces modifications ont été ajoutées au fichier informatique obtenu a I'issu du premier

comité d’experts.

Nous avons alors obtenu un fichier informatique « définitif » avec I'ensemble du
questionnaire pour une durée totale de 8 minutes et 40 secondes pour les consignes et
les 13 items.

Un support écrit anonymisable a été créé avec sur la partie supérieure l'identité du
patient et une case pour attribuer un numeéro et sur la partie inférieure la case pour le
numéro du patient mais également des renseignements comme 'age, le sexe, le degré de
surdité, les handicaps associés et les items numérotés de 1 a 13 avec des propositions de

A a D aentourer par le patient (cf. Annexe 2).

B. Validation

a) Description de la population (voir tableau 1)

L’échelle de Beck abrégée a 13 items en LSF a été passée par 100 patients avec un
sex-ratio de 1,128.

L’age moyen était de 46,6 ans.

La grande majorité des patients (88%) était atteinte de surdité profonde et n’avait

pas d’handicap associé dans 94% des cas. 6 patients avaient des pathologies associées.
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Tableau 1: Description de la population: résultats

Nombre %, /moyenne Ecarttype Minimum Maximum

Sexe

Féminin 47 47,0

Masculin 53 53,0
Age 100 46,6 13,5 22 77
Type Surdité

Mixte 4 4.0

SpP 88 88,0

Ss 8 8,0
Handicap associé

Aucun 94 94,0

ATHC 1 1,0

DIL + 1 1,0

hémiparésie

DI + Thle anxieux 1 1,0

Hypochondrie 2 2,0

Sd de Usher 1 1,0
Score BDI 13 LSF 100 10,2 7,2 0 28,0

Type de surdité : SP=Surdité Profonde ; SS= Surdité Sévere.
Handicap associé : ATHC= Acidose Tubulaire Hyperchlorémique Congénitale ;
DIL= Déficit Intellectuel Léger ; DI=Déficit Intellectuel

Score BDI 13 LSF : résultats de I’échelle abrégée de Beck en LSF

b) Validité de contenu et d’apparence

Le comité d’experts s’est attaché au contenu et a 'apparence et a considéré que la

version finale était bonne.

Ceci a été confirmé par les patients-tests lors des entretiens individuels qualitatifs

bien que ces derniers aient émis les remarques suivantes :

- 4 patients n’ont pas compris la notion de temporalité (2 derniéres semaines)

dans les consignes. Les consignes ont donc été refilmées en insistant plus sur

le geste « deux semaines ».

- Pour l'item 4.B, 6 patients n’ont pas compris que cela parlait de situations

agréables et 2 patients ont compris « couleur » au lieu d’ « agréable ». L’item

a été refilmé.

- Pour l'item 5.A et C, 3 patients n’ont pas compris le signe coupable mais une

grande majorité des 7 patients restant n’a compris le signe coupable qu’a la

proposition C. L’ensemble des patients a dit qu'il faudrait sous-titrer ce signe

pour qu'’il soit compréhensible par la majorité des patients, ce que nous

avons fait.
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- Pour l'item 7.C, 6 patients n’ont pas compris le signe de suicide et les 10
patients se sont accordés a dire que c’est un signe récent, car conceptuel, que
les patients a partir de la quarantaine ne connaissent pas et qu’il faudrait
pouvoir sous-titrer le signe, ce que nous avons fait.

- Pour l'item 10.D, un patient nous a fait remarquer que pour signer le mot
miroir il faut légerement bouger la main alors que sur la vidéo la main était

fixe ce qui signifie feuille ou panneau. L'item 10 a été refilmé.

c) Acceptabilité

Le questionnaire en LSF n’a pas eu de probleme d’acceptabilité, la totalité des

patients a qui on I'a proposé y a répondu intégralement.

d) Validité de structure

Les résultats de l'analyse factorielle confirmatoire montraient une bonne
adéquation des données au modeéle a une dimension avec le RMSEA=0,038, le CFI=0,986
et le TLI=0,983. Les saturations des items étaient supérieures a 0,4 et comprises entre

0,502 et 0,771.

e) Fiabilité (reliability)
1. Cohérence interne

L’échelle de Beck en LSF avait une bonne cohérence interne avec un coefficient

Alpha de Cronbach a 0,75.

2. Reproductibilité

Vingt-deux patients ont répondu une deuxieme fois au questionnaire. Parmi ces
patients, deux indiquaient un changement d’état au niveau de leur moral/humeur et ont
donc été exclus du calcul de corrélation intra classe.

La reproductibilité était trés bonne avec un ICC a 0,92 dont I'intervalle de confiance

4 95% était de [0,82-0,97].
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III. Discussion

A. Forces de I’étude

Nous avons réalisé un travail innovant qui n’avait, a notre connaissance, encore
jamais été réalisé en France et presque jamais réalisé dans le reste du monde sauf aux
Etats-Unis et en Australie (65)(66) et selon des méthodologies différentes.

Les propriétés psychométriques mesurées étaient toutes bonnes avec notamment
une excellente reproductibilité, une bonne structure et un contenu validé.

L’échantillon de validation était représentatif de la population Sourde en Lorraine

susceptible de consulter en médecine générale.

B. Points faibles et limites de I’étude

Nous n’avons pas pu tester la validité concurrente du test car il n’existait pas
d’autres auto-questionnaires d’évaluation de la dépression en LSF validés. Mais tout
I'intérét de ce travail était d’établir un premier outil d’évaluation de la dépression
adapté aux patients Sourds et souligner I'importance de I'existence d’un tel outil.

Ces patients, ayant comme langue principale la LSF, maitrisent le francais de
maniere inégale et difficile a évaluer, a moins d’associer un questionnaire écrit avec un
test permettant d’évaluer leur niveau de langue ce qui semblait alourdir grandement le
protocole. Donner un auto questionnaire d’évaluation de la dépression en francais écrit
aux patients qui nous semblaient avoir un bon niveau de francgais ou leur demander leur
niveau de francais avant de le leur donner nous semblait donc mettre le patient en
difficulté et biaiser les résultats.

Nous n’avons pas pu non plus comparer nos résultats a des entretiens cliniques
psychiatriques avancés des patients car l'évaluation de la dépression représentait
justement une des difficultés des médecins travaillant a 'URASSM. Ce travail devait leur
permettre d’évaluer la mise en place un outil diagnostic et d’évaluation de la dépression.

Cependant, au vu de I'application la plus stricte possible du processus d’adaptation
transculturelle et des résultats statistiques que nous avons obtenus, nous pouvons
penser que le 'échelle de Beck traduite en LSF mesure tout aussi bien la dépression que

I'original.

102



C. Intérét et utilisation future de I'outil

La validation de l'outil permet d’imaginer qu'il soit diffusé et utilisé comme un outil
diagnostic de dépression lors des consultations de médecine générale dans les UASS (et
peut-étre ailleurs) et permettra d’orienter les patients qui en ont besoin vers une
consultation spécialisée. Les Sourds plus isolés, ne fréquentant pas les UASS ou les
associations de Sourds (qui sont plus facilement en ville), pourraient aussi bénéficier

d’un tel outil en médecine générale.

Dans le cadre de recherches ultérieures, il permettrait d’évaluer la prévalence de la
dépression dans la population sourde. Cela permettrait, pour la premiere fois, de
comparer précisément et avec bien moins d’approximations, les patients Sourds avec la
population générale avec le méme auto-questionnaire.

Cet outil validé pourrait également ouvrir a d’autres études de validation avec un

point de comparaison pour I’établissement d'une validité concurrente.

Enfin nous espérons que la méthodologie employée, en ayant ici montrée sa
pertinence, pourrait inspirer d’autres travaux de thése ou publications pour traduire
d’autres outils utilisables dans l'anxiété, l'addiction ou toute autre affection
psychiatrique afin d’améliorer les soins et l'accessibilité des soins aux personnes

sourdes.
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Conclusion

L’objectif de notre étude a été atteint. En effet, 'adaptation transculturelle a été
menée a son terme et la validation a été réalisée avec des résultats satisfaisants. Nous
avons maintenant a disposition un outil qui permettra de faire de nouvelles recherches
sur la question de la surdité et de la dépression comme une évaluation de la prévalence
de la dépression chez les Sourds mais aussi un outil clinique qui permettra de mieux
évaluer et de mieux adresser les patients en consultation spécialisée.

En effet, un outil n’a pas de pertinence par sa simple existence mais par 'utilisation
qui peut en étre faite. Nous espérons que I'URASSM et le futur centre de référence pour
des soins psychiatriques pour les Sourds en Lorraine pourront contribuer a la diffusion
et I'utilisation de cette échelle abrégée de Beck en LSF.

Nous espérons que, par ce biais un peu « sur-spécifique » de I'accessibilité d’'une
évaluation d'une pathologie psychiatrique, nous contribuons un peu, et a notre facon, a
faire des «ponts» entre Sourds et entendants. Paradoxalement, ce n’est qu’en
connaissant et en respectant les spécificités du monde Sourd que 'on peut aider les

Sourds a étre intégrés en harmonie dans le « reste du monde ».

Beaucoup reste encore a faire.

Par exemple, la perspective d'une vérification généralisée de l'audition a la
naissance des enfants inquietes les Sourds. D’une part, par peur d’'une surmédicalisation
et la crainte lancinante de la disparition de la langue et de la culture sourde et d’autre
part, par la crainte d’'une possible altération du lien mére-enfant précoce en attendant le
diagnostic final.

Ce n’est qu'un exemple des évolutions qui se jouent: sur le plan pédagogique
également, les volontés d’intégration toujours plus grande vont de pair avec une
amélioration et une refonte des programmes dans les écoles spécialisées. Par exemple,
I'enseignement obligatoire de la langue des signes pour les Sourds date de 2008, alors
qu’elle n’était qu'une langue transmise de bouche a oreille ou plutdt d’ « ceil a main ».
Cela facilite sa reconnaissance comme une langue académique, « comme les autres »
(nous prenons bien des cours de francais), une « premiere langue » qui peut donc ouvrir

sur d’autres, plutdot qu'une spécificité qui différencie ou ostracise. L’enjeu pédagogique
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dépasse largement notre travail. Notons juste que certaines écoles, comme a Toulouse,
relevent le défi du bilinguisme et du biculturalisme. Les Sourds semblent y avoir un

meilleur niveau de francais...et de langue des signes.

Les Sourds ont I'enjeu de défendre la continuité de l'existence de leur langue, non
seulement en tant que patrimoine, mais aussi parce qu’elle est la plus naturelle et
accessible a leur facon de « penser en images » plutét qu’une « intégration forcée » et
idéologique. Ne pas le comprendre ne meénera qu’a plus de résistance.

IIs sont parallelement de plus en plus conscients de 'importance de la maitrise du
langage écrit. Il ne s’agit pas que la revendication culturelle 1égitime ne se transforme en
«repli identitaire » voire méme « communautariste». Il est tout aussi important de
s’'identifier et d’appartenir, que de vivre dans le reste du monde, avec les autres, et tel
qu'il est, c’est a dire en majorité entendant et ou la maitrise de I’écrit est indispensable

pour évoluer plus loin.

Pour mieux se respecter et vivre ensemble il faut mieux se connaitre. Derriéere ce
poncif est un veeu : celui que le « vivre ensemble » ne soit pas qu’acculturation et fonte
dans la masse, mais respect des différences et de ’enrichissement qu’elles véhiculent.

Y avoir modestement contribué serait notre fierté.
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Annexe 1

QUESTIONNAIRE ABREGE DE BECK (Beck Depressive Inventory- BDI 13)
Traduction francaise : Pr Pierre Pichot

Consignes : Ce questionnaire comporte plusieurs séries de quatre propositions. Pour
chaque série, lisez les quatre propositions, puis choisissez celle qui décrit le mieux votre
état actuel de ces deux derniéres semaines. Entourez la lettre qui correspond a la
proposition choisie.

1.

A.Je ne me sens pas triste.

B. Je me sens triste et cafardeux.

C.Je me sens tout le temps cafardeux ou triste, et je n’arrive pas en sortir.
D. Je suis si triste et si malheureux, que je ne peux pas le supporter.

2

A.Je ne suis pas particulierement découragé, ni pessimiste au sujet de I'avenir.
B.J'ai un sentiment de découragement au sujet de I'avenir.

C. Pour mon avenir, je n’ai aucun motif d’espérer.

D.Je sens qu'’il n'y a aucun espoir pour mon avenir, et que la situation ne peut
s’améliorer.

3.

A.Je n’ai aucun sentiment d’échec de ma vie.

B.J'ai I'impression que j’ai échoué dans ma vie plus que la plupart des gens.

C. Quand je regarde ma vie passée, tout ce que j'y découvre n’est qu’échecs.

D.J'ai un sentiment d’échec complet dans toute ma vie personnelle (dans mes relations
avec mes parents, mon mari, ma femme mes enfants)

4

A.Je ne me sens pas particulierement insatisfait.

B. Je ne sais pas profiter agréablement des circonstances.
C.Je ne tire plus aucune satisfaction de quoi que ce soit.
D. Je suis mécontent de tout.

5

A.Je ne me sens pas coupable.

B. Je me sens mauvais ou indigne une bonne partie du temps.
C.Je me sens coupable.

D.Je me juge tres mauvais, et j’ai I'impression que je ne vaux rien.
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6

A.Je ne suis pas dégu par moi-méme.
B. Je suis décu par moi-méme.

C.Je me dégolite moi-méme.

D. Je me hais.

7

A.]Je ne pense pas a me faire du mal.

B. Je pense que la mort me libererait.
C.J'ai des plans précis pour me suicider.
D. Si je le pouvais, je me tuerais.

8
A.]Je n’ai pas perdu l'intérét pour les autres gens.
B. Maintenant je m’intéresse moins aux autres gens qu’autrefois.

C.Jai perdu tout I'intérét que je portais aux gens et j’ai peu de sentiments pour eux.

D.J'ai perdu tout I'intérét pour les autres, et ils m’indifférent totalement.

9

A. Je suis capable de me décider aussi facilement que de coutume.
B. J’essaie de ne pas avoir a prendre de décision.

C.J'ai de grandes difficultés a prendre des décisions.

D. Je ne suis plus capable de prendre la moindre décision.

10
A.]Je n’ai pas le sentiment d’étre plus laid qu’avant.
B. J'ai peur de paraitre vieux ou disgracieux.

C.Jai 'impression qu’il y a un changement permanent dans mon apparence physique

qui me fait paraitre disgracieux.
D.J'ai 'impression d’étre laid et repoussant.

11

A.Je travaille aussi facilement qu’auparavant.

B. Il me faut faire un effort supplémentaire pour commencer a faire quelque chose.
C. Il faut que je fasse un tres grand effort pour faire quoi que ce soit.

D. Je suis incapable de faire le moindre travail.

12

A.Je ne suis pas plus fatigué que d’habitude.

B. Je suis fatigué plus facilement que d’habitude.
C. Faire quoi que ce soit me fatigue.

D. Je suis incapable de faire le moindre travail.

13

A. Mon appétit est toujours aussi bon.

B. Mon appétit n’est pas aussi bon que d’habitude.
C. Mon appétit est beaucoup moins bon maintenant.
D.Je n’ai plus du tout d’appétit.
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Nom :

Annexe 2

Date de naissance :
Date du jour:

NO

10.

11.

12.

13.

Prénom:
Sexe Degré de surdité :
QUESTIONNAIRE
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D
B C D

Handicap associé :

NO
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RESUME DE LA THESE :

La population sourde se caractérise par une histoire particuliére, une culture, une langue
(visuo-gestuelle) et une facon de communiquer particuliere qui sont présentées dans la
premiére partie de ce travail. L’auteur s’intéresse ensuite aux raisons qui ont conduit a créer
des services de soins somatiques et psychiatriques dédiés a ces patients. Une revue de
littérature plus spécifiquement centrée sur la question de la dépression chez les sourds montre
une souffrance psychique plus importante que dans la population générale. L'intérét d'un outil
d’évaluation standardisé et adapté pour dépister et orienter ces patients est mise en évidence.
La deuxiéme partie de cette these consiste en une étude visant une adaptation transculturelle
et une validation d’une échelle abrégée de Beck en langue des signes Francaises (LSF).

Le processus d’adaptation et sa méthodologie précise, impliquant plusieurs traducteurs, un
clinicien, un méthodologiste et des patients témoins, sont d’abord décrits.

Pour la validation l'auteur décrit la population étudiée constituée de 100 patients sourds
signeurs majeurs atteints de surdité sévere a profonde consultant en médecine générale a
I'Unité Régional d’Accueil et de Soins pour Sourds et Malentendants du CHU de Nancy.

Nous obtenons une validité d’apparence et de contenu, I'acceptabilité était de 100% (tous les
patients inclus I'ont passé). Pour ce qui est de la validité de structure, les résultats de I'analyse
factorielle confirmatoire montrent une bonne adéquation des données au modele avec
RMSEA=0,038, CFI=0,986 et TLI=0,983. La cohérence interne est bonne avec un Alpha de
Cronbach a 0,75 et la reproductibilité intra-classe est bonne avec un ICC a 0,92. La
reproductibilité, testée aupres de 22 patients, est tres satisfaisante.

En somme, 'adaptation transculturelle et la validation d’'une échelle abrégée de Beck en LSF
permet potentiellement aux médecins francais travaillant auprés de patients sourds signeurs
d’avoir un outil acceptable, pertinent et reproductible de dépistage, mesurant bien la
dépression et permettant d’adresser les patients en consultation spécialisée.

TITRE EN ANGLAIS : Deafness and Depression : cross-cultural adaptation and validation of a
Beck Depression inventory in French Sign Language.
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MOTS CLEFS : surdité, dépression, échelle de dépression, échelle abrégée de Beck,
adaptation transculturelle, validation d’échelle, langue des signes frangaise (LSF)
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