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Méthode relative à la phase de lecture 

1 Groupe de lecture 
Un groupe de lecture multidisciplinaire et multiprofessionnel est constitué par la HAS. Il est 
composé de professionnels de santé, ayant un mode d’exercice public ou privé, du champ 
sanitaire, médico-social ou de l’éducation spécialisée, d’origine géographique ou d’écoles de 
pensée diverses, et, si besoin, d’autres professionnels concernés et de représentants 
d’associations de patients et d’usagers. Ces experts sont proposés à la HAS par les sociétés 
savantes, les associations nationales représentant les personnes sourdes ou les parents 
d’enfants sourds, ainsi que par les membres du comité d’organisation ou du groupe de lecture. 

Le groupe de lecture est consulté par courrier ; chaque membre donne un avis individuel sur le 
fond et la forme de l’argumentaire et de la première version des recommandations, en 
particulier sur la lisibilité et l’applicabilité de ces dernières. Il rend pour ce faire un avis formalisé 
sur une échelle de Likert de 1 (avis tout à fait défavorable) à 9 (avis tout à fait favorable) pour le 
projet dans son ensemble (avis global) et pour chaque proposition de recommandations. Il a la 
possibilité de proposer des commentaires libres sur la méthode, la stratégie de recherche 
documentaire et sur chaque proposition de recommandations. 

2 Consultation publique 
À la demande du Collège de la HAS, une consultation publique a été organisée afin de recueillir 
l’avis collectif de tout organisme, association ou institution1 impliqués dans le suivi de 0 à 6 ans 
des enfants sourds et dans l’accompagnement de leur famille, sans qu’ils aient été au préalable 
identifiés et sélectionnés par la HAS.  

Afin de diffuser le plus largement possible l’information sur la tenue de cette consultation, un 
communiqué de presse a été adressé aux principaux médias potentiellement intéressés par le 
sujet, dont les médias en langue des signes, et un courrier a invité les principales parties 
prenantes, identifiées par le groupe de travail et la mission « Relations avec les associations de 
patients et d’usagers », à informer leurs adhérents et leurs différents réseaux, si elles le 
jugeaient utile. 

Un système de préinscription ouvert à tous a été mis en place sur le site de la HAS, 6 semaines 
avant le début de la consultation publique et jusqu’à la fin de celle-ci, afin de s’assurer qu’un 
seul avis collectif par association, institution ou organisme serait recueilli.  

L’argumentaire scientifique et la version préalable des recommandations ont été mis à 
disposition via le site de la HAS pendant 45 jours, afin de permettre un débat au sein des 
différents organismes, associations, ou institutions. L’avis des parties prenantes a été recueilli à 
l’aide d’un questionnaire en ligne (cf. annexe). Afin de recueillir un avis formalisé et des 
commentaires libres relatifs à l’ensemble du document et chapitre par chapitre, le questionnaire 
était constitué de 37 questions, ouvertes et fermées (échelle de Likert de 1 : avis tout à fait 
défavorable à 9 : avis tout à fait favorable). 

3 Analyse des résultats 
Les résultats ont été présentés de manière descriptive aux membres du groupe de travail, en 
précisant la répartition des réponses aux avis formalisés en 3 catégories : avis favorable 
(cotation de 7 à 9), avis indécis (cotation entre 4 et 6), avis défavorable (cotation entre 1 et 3).  

 

                                            
1 Associations représentant les enfants sourds, associations de professionnels, établissements de santé, 
établissements médico-sociaux, sociétés savantes, institutions publiques, agences sanitaires, syndicats, industriels, 
etc. 
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Résultats qualitatifs 
Cette synthèse a été rédigée par Mlle Anne Fischler, de la société Kynos2, à partir des 300 
pages de commentaires libres recueillis au cours de la phase de lecture (groupe de lecture et 
consultation publique). 

Le tableau ci-dessous synthétise les différents thèmes abordés dans la consultation publique et 
dans le groupe de lecture. Les signes « + » indiquent la fréquence d’évocation du thème, et en 
quelle proportion (case vide : thème non évoqué, ou non significativement ; « + » : thème 
évoqué fréquemment ; « ++ » : thème évoqué très fréquemment). 
 
Tableau 1. Récapitulatif des thèmes abordés dans le s commentaires 

Thème Sous-thème  CP GL 

Information à 
délivrer 

Pluraliste et exhaustive ++ ++ 

Information à 
délivrer 

Sélective et cohérente + + 

Modes de 
communication 

Mettre en avant la langue des signes française (LSF) ++ + 

Modes de 
communication 

Mettre en avant la langue française parlée complétée 
(LPC), les implants cochléaires 

++ + 

Modes de 
communication 

Mettre en avant l’oralisation ++ + 

Modes de 
communication 

Mettre en avant le bilinguisme ++ + 

Nature de la prise 
en charge 

Vision holistique de l'enfant sourd ++ ++ 

Nature de la prise 
en charge 

Distinction selon le niveau de surdité  ++ 

Nature de la prise 
en charge 

Pour une individualisation des pratiques (prise en charge 
modulable) 

++ + 

Nature de la prise 
en charge 

Développer la prise en charge psychologique  ++ 

Nature des 
recommandations 

S’éloigner d’un « bilan de l’existant »  ++ 

Nature des 
recommandations 

 Questionnements sur l’« objectivité du texte » ++  

Nature des 
recommandations 

« Ne correspond pas à la réalité clinique » (application 
difficile des recommandations) 

 ++ 

Réseau Développer le réseau national ++ ++ 

Réseau Définition d’équipes pluridisciplinaires + ++ 

Réseau Inclure tous les domaines impliqués dans la prise en 
charge de la surdité chez l’enfant 

++ + 

Réseau Définir une structure animatrice du réseau (point d’entrée 
dans la prise en charge) 

++ ++ 

Ressources Développer la formation professionnelle, les outils validés + ++ 

Ressources Recherche + ++ 

CP : consultation publique ; GL : groupe de lecture 

  

                                            
2 Kynos, Études et logiciels, 3 rue Montiboeufs, 75020 Paris. jlvi@modalisa.com ; www.kynos.info   
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1 Contexte 

1.1 Rappel de la demande et méthodologie 

En février 2009, la Haute Autorité de Santé (HAS) élabore une première version de 
recommandations sur l’accompagnement des familles et le suivi de leur enfant sourd entre 0 et 
6 ans, accompagnée d’un argumentaire, tous deux mis en ligne. Ce document préparatoire fait 
l’objet d’une première enquête individuelle auprès d’une cinquantaine de professionnels de la 
surdité et représentants d’enfants sourds. Ce groupe de lecture (GL) fournit une analyse 
critique des recommandations, par une notation de chaque recommandation sur une échelle de 
1 à 9, avec la note 9 comme « tout à fait d’accord » et des commentaires libres. 
 
Parallèlement, la HAS propose pour la première fois une consultation publique (CP) dans le 
cadre de recommandations de bonne pratique pour permettre aux différentes parties prenantes 
de s’exprimer. Cette consultation était ouverte à toute organisation qui acceptait de s’identifier à 
l’avance, et ne ciblait pas le grand public ou les individus. Ainsi, 91 organisations (associations 
d’usagers, établissements médico-sociaux, sociétés savantes, etc.) ont pu rendre compte de 
leur point de vue sur le projet de recommandations. Les répondants ont pu évaluer le texte 
dans son ensemble et le noter selon la même échelle que le groupe de lecture. Il leur a été 
ensuite demandé d’évaluer le texte chapitre par chapitre, avec une note et un commentaire 
libre. 
 
La société Kynos est alors sollicitée pour une analyse synthétique des commentaires des deux 
enquêtes, afin de comprendre quels sont les points d’accroche qui ont pu cristalliser des 
oppositions vives au projet de recommandations. La méthodologie privilégiée pour effectuer 
cette synthèse est un classement macro-thématique des commentaires des répondants aux 
deux enquêtes, afin de distinguer les thèmes les plus fréquents, leurs convergences et leurs 
divergences selon les répondants. 

1.2 Contexte du projet de la HAS et premières considéra tions 

Les recommandations de la HAS arrivent dans un contexte particulier, qui peut en partie 
expliquer les réactions d’insatisfaction de nombreux acteurs du domaine de la prise en charge 
de la surdité : la récente reconnaissance officielle de la langue des signes française (LSF)3, la 
multiplicité des projets familiaux possibles pour l’enfant sourd en termes d’apprentissage de la 
langue, la multiplicité des acteurs en jeu, le manque de données scientifiques ou d’outils 
validés ; ces variables sont autant de facteurs de confusion et de dissension possibles parmi les 
différents acteurs impliqués, qui compliquent les tentatives d’harmonisation de 
l’accompagnement et du suivi de l’enfant sourd. 
 
De nombreux débats sont très vifs dans le domaine de la surdité, comme par exemple le choix 
entre une éducation bilingue ou uniquement en français, le dépistage néonatal, le recours aux 
implants cochléaires, etc. Les positions des différents partenaires peuvent diamétralement 
s’opposer sur ces sujets. Les recommandations de la HAS ont tenté de rester aussi objectives 
que possible autour de ces sujets qui doivent rester du ressort des familles, mais les sensibilités 
des parties prenantes impliquées sont vives, parfois à fleur de peau, comme nous le verrons 
dans les citations des répondants tout au long de ce document. 
 

                                            
3 � « Art. L. 312-9-1. - La langue des signes française est reconnue comme une langue à part entière. Tout élève 
concerné doit pouvoir recevoir un enseignement de la langue des signes française. Le Conseil supérieur de 
l'éducation veille à favoriser son enseignement. Il est tenu régulièrement informé des conditions de son évaluation. 
Elle peut être choisie comme épreuve optionnelle aux examens et concours, y compris ceux de la formation 
professionnelle. Sa diffusion dans l'administration est facilitée. » Loi n° 2005-102 du 11 février 200 5 pour l'égalité des 
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. Journal Officiel 2005;(36):2353. 
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D’une façon générale, les commentaires des répondants donnent l'impression d'un accord 
global avec la HAS sur l’urgence d’améliorer la prise en charge précoce de l'enfant sourd. En 
revanche, les recommandations posent un problème aux différents acteurs, qui réclament de la 
HAS plus de précisions quant aux modalités de leur mise en œuvre. Cependant, dès que les 
recommandations sont plus explicites, certains remettent en question l'objectivité et la neutralité 
du texte. 
 
Cette remise en question du document se fait pour deux raisons. Premièrement, parce que la 
HAS est un organisme de santé qui, du fait de sa mission même, ne pourrait prendre en compte 
que les aspects médicaux et paramédicaux de la prise en charge de l'enfant sourd, ce qui paraît 
insuffisant à la grande majorité des répondants. Deuxièmement, parce que trop de précision 
dans les recommandations comporterait un risque important de pré-orientation induite dans 
l’accompagnement et le suivi de l'enfant sourd, portant atteinte à la liberté de choix des familles 
et attisant les sensibilités des répondants. 
 
Les adjectifs « flou », « vague », « confus » sont régulièrement appliqués aux 
recommandations ; les informations supplémentaires qui sont données afin d’appuyer les 
recommandations ne semblent pas fournir d’éclaircissements satisfaisants pour les acteurs 
sollicités. La plupart des répondants ne voudraient lire dans les recommandations que les 
propositions de bonnes pratiques, et débattre des autres sujets qui leur importent de façon 
distincte.  
 
Par ailleurs, les commentaires oscillent entre deux besoins à la fois complémentaires et 
opposés. D’une part, les répondants, tant GL que CP, insistent sur la nécessité d’un 
accompagnement global de l’enfant sourd, qui le prenne en compte dans tous les aspects de 
son développement d’enfant, et d’autre part il leur paraît indispensable de pouvoir adapter cet 
accompagnement aux spécificités de chaque cas individuel. 

2 Élargir le champ de la prise en charge de l’enfan t sourd 

2.1 Apporter une vision holistique de l’enfant sourd…  

La position de la HAS est clairement énoncée en introduction des recommandations : 
différentes représentations de la surdité existent selon l’orientation des acteurs et toutes sont 
respectées dans les propositions4. 
 

Groupe de lecture, expert 41  : « Introduction évoquant clairement les différentes 
représentations de la surdité, qui expliquent la difficulté à trouver un consensus sur le suivi 
des enfants sourds. » (commentaire sur l’introduction, sans note) 
Consultation publique, établissement médico-social : « Il est très positif de prendre en 
compte les représentations de chacun de la surdité. » 

 
                                            
4  « La demande de la DGS (Direction générale de la santé) intervient dans un contexte où interviennent des 
représentations sociales différentes de la surdité. Selon les acteurs concernés (personnes sourdes, parents d’enfants 
sourds, professionnels, société), la surdité peut être considérée comme : 
- une maladie définie essentiellement à partir du mécanisme physiopathologique expliquant l’élévation du seuil de 
perception auditive ; cette approche induit une recherche de traitement individuel de l’enfant ; 
- une altération de la fonction d’audition, quelle qu’en soit son origine, pouvant ou non entraîner une situation de 
handicap selon que l’environnement facilite ou entrave les activités et participations de l’enfant au sein de la société ; 
cette représentation permet de proposer des actions individuelles pour réduire les conséquences de l’altération de 
l’audition et des actions collectives visant à modifier l’environnement social dans lequel évolue l’enfant afin de 
favoriser sa participation sociale ; 
- un handicap sensoriel ; cette approche permet de justifier d’une compensation sociale au titre de la loi n° 2005-102 
du 11 février 2005, pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes 
handicapées ; 
- un état favorisant l’appartenance à une communauté linguistique, sociale et culturelle des Sourds ; cette approche 
privilégie les actions éducatives en langue des signes. » (Projet de recommandations HAS, p.5) 
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Toutefois, la nature du projet, axé santé, présuppose pour une grande partie des répondants un 
parti pris inapproprié : une perception de la surdité vue exclusivement comme une pathologie 
qui se guérirait par un traitement adéquat. 
 
Or, pour une partie des répondants, cette perception est à la fois réductrice et dangereuse. 
Réductrice parce qu’elle stigmatise l’enfant sourd comme étant sourd, ou malade, avant d’être 
enfant ; dangereuse parce qu’elle peut entretenir chez les parents une représentation négative 
de leur enfant et un « fantasme de guérison ». 
 

Groupe de lecture, expert 9  : « Il convient d’accompagner psychologiquement les parents afin de ne 
pas considérer que l’enfant Sourd est handicapé mais que l’environnement extérieur peut rendre cet 
enfant en situation de handicap. » (sans note) 
Groupe de lecture, expert 15  : « La HAS aurait pu prendre soin de ne pas oublier tout un pan de 
l’être humain dans son argumentaire, même si pour cela il lui fallait produire un plus gros travail que 
ce qui a déjà été produit. » (commentaire sur l’argumentaire) 
Groupe de lecture, expert 31 :  « POUR UNE PRISE EN CHARGE DE L’ENFANT DANS TOUTE 
SON IDENTITE DE SUJET.5 » (commentaire sur la proposition 100, notée 6) 
Consultation publique, établissement médico-social : « Arrêtons de tout médicaliser, abordons la 
personne sourde dans toutes ses dimensions, mettons au cœur des échanges la LSF. » (avis global, 
noté 2) 
Consultation publique, établissement de  santé  : « L’éducation des enfants sourds ne devrait pas 
être réduite à une rééducation de l’ouïe et de la parole, elle devrait proposer des modalités 
d’acquisition d’une langue qui puisse être pleinement maîtrisée. (…) La cochlée de l’enfant sourd et 
ses performances auditives au laboratoire d’audiophonologie sont devenues le centre des 
préoccupations thérapeutiques de la communauté médicale, déplaçant l’être humain, l’homme sourd, 
au second rang. (…) Réduire ainsi leur éducation à une RÉÉDUCATION est une injure à leur 
sensibilité et intelligence d’êtres humains. (…) Les parents, en grand désarroi au moment de 
l’annonce de surdité, ne sont évidemment pas en situation de choisir. Le fussent-ils, actuellement, il 
n’y a pas d’alternative à celle de la médicalisation outrancière, le fantasme de guérison de la surdité 
n’étant pas loin. (…) Le seul choix, effectivement proposé (car c’est le seul qui est financé et 
réellement présenté aux parents), est une prise en charge dominée par une pensée médicale 
audiocentrique, sourde aux apports des sciences humaines et aveugle aux enseignements du 
passé. » (avis global, noté 4) 
Consultation publique, association d’usagers :  « Vous percevez le sourd d’abord et avant tout 
comme une personne malade atteinte au niveau de l’oreille à cause d’une perte auditive. Il s’agit là 
d’un implicite qui transparaît de manière évidente dans les textes (l’argumentaire et les propositions 
de recommandations). Cette thèse est au centre de la construction de votre réflexion. Je suis 
formellement et absolument opposé à cette approche. » (avis global, sans note) 

2.2 Mais différencier la prise en charge selon le nivea u de surdité de 
l’enfant 

En pendant de la volonté de certains de sortir d’une vision curative de la surdité, une autre 
partie des répondants, tant dans la CP que dans le GL, aspirent au contraire à plus de 
différenciations dans la description de la prise en charge selon le niveau de surdité de l’enfant. 
Cette mesure audiométrique serait, d’après ces répondants, un critère déterminant pour une 
prise en charge correcte de l’enfant sourd. 
 

Groupe de lecture, expert 21 :  « Le fait de ne pas séparer surdités légères et moyennes d’une part 
et sévères puis profondes d’autre part est inacceptable et ne tient pas compte des motifs de création 
de la dernière classification des surdités recommandée par le BIAP6 et reprise par l’OMS : on ne peut 
recommander les mêmes choses pour toutes les surdités. » (commentaire sur l’argumentaire) 
Groupe de lecture, expert 23 :  « Plusieurs références sont basées sur ce « degré de surdité », mais 
aucune conséquence n’est tirée dans les chapitres suivants pour le choix du type de 
communication. » (commentaire sur l’introduction) 

                                            
5  En majuscules dans le texte. La casse et le style des commentaires des répondants sont strictement respectés 
dans toutes les citations. 
6 BIAP : Bureau international d’audiophonologie. 
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Groupe de lecture, expert 39 :  « Un problème majeur réside à mon avis dans le fait qu’il n’y a pas de 
distinction dans les propositions selon les différents degrés de surdité ; il est ainsi difficile de juger une 
proposition si cela n’est pas précisé : une proposition valable pour une surdité profonde peut ne pas 
l’être pour une surdité moyenne. » (commentaire sur la proposition 15, notée 5) 
Consultation publique, « autre 7 » : « Il est souhaitable par contre de différencier les surdités 
moyennes des surdités sévères et profondes car les modalités de développement de la 
communication sont différentes et elles n'impliquent pas les mêmes accompagnements. » (sans note) 
Consultation publique, « autre » :  « Le document doit aussi poser clairement les problèmes en 
particulier en différenciant bien les degrés de surdité. Les surdités moyennes sont majoritaires. 
L’accompagnement et le suivi des enfants atteints de surdité moyenne est bien différent de celui des 
surdités sévères et profondes qui font l’objet de tout le contenu de ce document. Il aurait été opportun 
d’aborder des recommandations spécifiques pour les surdités moyennes afin que tout le monde s’y 
retrouve en particulier les parents. » (avis global, noté 5) 

3 Définir et déployer les réseaux 

3.1 Faciliter la pluridisciplinarité dans les intervent ions 

3.1.1 Ouvrir les recommandations aux différents dom aines impliqués dans la prise en 
charge de l’enfant sourd…  

Il est précisé en introduction du document que « les dimensions médico-économiques, ainsi 
que l’organisation de l’offre de soins, d’actions médico-sociales ou éducatives ne sont pas 
abordées dans ce travail. Cela ne présage pas de l’importance que ces questions pourraient 
revêtir dans le cadre de la mise en œuvre d’une politique de santé auprès des enfants sourds » 
(Projet de recommandations, p. 7). Une partie des répondants accueille cet angle d’étude avec 
approbation, se disant globalement satisfaite des propositions de la HAS.  
 

Groupe de lecture, expert 3 :  « Globalement, les propositions sont adaptées aux besoins. L’objectif 
étant que toutes ces recommandations puissent réellement être appliquées dans l’esprit qu’elles 
véhiculent. » 
Groupe de lecture, expert 7 :  « L’esprit de ces recommandations est satisfaisant, s’agissant de 
l’annonce du diagnostic, de l’implication et de l’accompagnement des parents, de la participation 
active de l’enfant dès son plus jeune âge, du caractère pluridisciplinaire des approches proposées et 
des partenariats divers encouragés, ainsi que les perspectives de conventions lorsque la surdité est 
associée à une autre pathologie. » 
Groupe de lecture, expert 9 :  « Pas de commentaire. Je suis d’accord à 100 % » (commentaire sur 
la proposition 61, notée 9) 
Groupe de lecture, expert 24 :  « L’argumentaire est assez complet, couvrant des domaines variés 
mais essentiels dans la prise en charge de l’enfant sourd ; la non-prise en compte de certains aspects 
qui auraient pu être discutés est expliquée. » (sans note) 
Groupe de lecture, expert 51 :  « Le document m’est apparu d’excellente qualité. » 
Consultation publique, « autre » :  « Très bien documenté, présentation claire permettant de faire 
ressortir les recommandations, qui effectivement, si elles sont appliquées, permettront une meilleure 
prise en charge des jeunes sourds et de leur famille. On peut s’interroger sur les moyens financiers 
permettant la mise en œuvre de ces recommandations. » (avis global, noté 8) 

 
Cependant, le besoin de préconisations sur les différents aspects du développement de l’enfant 
revient très régulièrement, jusqu’à se dire de façon presque hostile parfois. Une grande partie 
des répondants déplore que ces champs aient été écartés des recommandations afin de 
maintenir une faisabilité au projet, alors même qu’ils leur semblent indispensables à 
l’élaboration d’une réflexion autour de l’accompagnement de l’enfant sourd et de sa famille. 

 

                                            
7 Autre : correspond aux organisations qui ne se considèrent ni comme une association professionnelle (ex. société 
savante) ou d’usagers (ex. associations de personnes sourdes ou de parents d’enfants sourds), ni comme un  
établissement de santé ou médico-social, un industriel ou une institution publique. 
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Groupe de lecture, expert 44 :  « La prise en charge et l’accompagnement de l’enfant sourd et de sa 
famille ne relèvent pas que du champ sanitaire mais devraient aussi impliquer l’Éducation nationale. » 
(commentaire sur l’introduction) 
Groupe de lecture, expert 12 :  « L’introduction qui cadre les travaux menés dans le champ de 
‘propositions pour aider le praticien et le patient à chercher les besoins les plus appropriés’ donne une 
orientation purement médicale au propos. Or le sujet traité portant essentiellement sur la 
problématique d’acquisition d’une langue précoce par l’enfant sourd, cette orientation est mal 
appropriée. Il s’agit surtout d’orientation et d’adaptation éducative, voire pédagogique, et non de 
soins. » (sans note) 
Groupe de lecture, expert 15 :  « Il semble totalement aberrant de se focaliser sur le ‘développement 
du langage’ (qui est une expression relativement impropre, il conviendrait de parler de langue, un peu 
partout dans tout le document, au lieu de langage. Le groupe de travail aurait pu faire attention à de 
telles erreurs !), sans prendre en compte les aspects cognitifs (non prise en compte très clairement 
revendiquée lignes 145-150). Le développement de la communication dépend pourtant du 
développement cognitif (interrelation très forte entre les deux) ; et si les parents d’enfants sourds se 
demandent très justement quelle méthode choisir pour le développement de leur enfant, ce n’est pas 
que du point de vue de la langue, mais bien aussi du développement de son ‘intelligence’, de ses 
capacités mentales et sociales à s’intégrer plus tard dans la société. » 
Consultation publique, association d’usagers :  « Les réflexions sur le plan médical sont complètes 
et bien abordées. On sent que la réflexion est plus mature que celle sur l’intégration scolaire et 
sociale. Pourtant les professionnels et les institutions auraient besoin de recommandations sur ce 
volet-là aussi. » (avis global, noté 8) 
Consultation publique, établissement médico-social : « Il faudrait certainement préciser, pourquoi 
pas dès le titre, qu’il s’agit de recommandations médicales et paramédicales par rapport à l’accès au 
langage. Tout ce qui touche à l’accompagnement global, y compris social et pédagogique, est à peine 
mentionné. » (avis global, noté 9) 
Consultation publique, établissement médico-social : « Nous soutenons l’élargissement des 
recommandations au-delà de l’accès au langage et des outils de communication.(…) Il faut associer 
au maximum des professionnels sourds dans cette démarche afin de démédicaliser’ le propos. » 
(noté 2) 
Consultation publique, association d’usagers  : « À quand une haute autorité qui ne soit pas du 
ressort de la SANTÉ ? Qui soit neutre et puisse réellement faire des recommandations hors d’un 
cadre médical dominant ? Des recommandations de la part d’une autorité de la Santé peuvent-elles 
être appliquées sereinement, en toute impartialité pour celles qui relèvent de la langue, 
notamment ? » (noté 5) 

3.1.2 Pour accompagner l’enfant dans tous les domai nes de son développement 

Les répondants s’inquiètent donc de la prise en charge plus globale du développement de 
l’enfant et de l’accompagnement de sa famille. Il convient aux yeux des répondants de prendre 
en compte dans le suivi de l’enfant sourd non seulement le développement de la langue, mais 
aussi son développement cognitif et affectif, sa scolarité, son intégration sociale. À ce titre, les 
répondants souhaitent voir impliqués des structures et des intervenants d’horizons différents et 
complémentaires pour assurer aux familles un soutien dans la durée, tant autour de l’annonce 
du diagnostic, que dans l’individualisation du projet développé pour l’enfant. 
 
Ce besoin est reconnu et reflété dans les recommandations de la HAS, comme dans la 
proposition 368. Toutefois, la majeure partie des répondants considère que les 
recommandations ne creusent pas suffisamment la mise en place et le développement de cette 
pluridisciplinarité essentielle, tant dans l’identification des personnes qui devront y être 
impliquées que dans le choix de l’organisation du réseau. 
 

Groupe de lecture, expert 2 : « Sur le plan des pratiques, les recommandations sont franchement 
inadaptées aux dimensions particulières de la clinique du jeune enfant sourd qui nécessite souplesse 
et adaptation aux différentes situations. La réduction des approches à des algorithmes décisionnels 
est une erreur méthodologique. » (commentaire sur l’argumentaire) 

                                            
8 �Proposition 36 : « L’accompagnement des parents et le suivi de leur enfant sourd nécessitent l’intervention d’un 
réseau pluridisciplinaire constitué de nombreux professionnels et de personnes civiles (réseau social des parents, 
associations). Cet accompagnement peut être réalisé dans le cadre d’interventions précoces. » 
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Groupe de lecture, expert 23 : « De quel réseau pluridisciplinaire s'agit-il ? Un vrai réseau de santé 
selon l'article L 6321-1 du Code de la santé publique ? S'agit-il d'un tissu de correspondants ? D'une 
coordination ? Il faudrait insister sur :  
- la pluridisciplinarité du suivi et définir comment les équipes doivent se coordonner en fonction des 
circonstances diverses : suivi par une structure, CAMSP ou SAFEP, ou en libéral, coordination avec 
l'audioprothésiste qui ne fait pas souvent partie intégrante de l'équipe, avec le centre d'implantation 
cochléaire, etc. ;  
- l'individualisation des actions, l'adaptation au cas par cas en tenant compte de l'enfant, de sa famille 
et des réponses thérapeutiques et éducatives disponibles dans la région. » (commentaire sur la 
proposition 36, notée 7) 
Groupe de lecture, expert 39 :  « L’aspect interdisciplinaire du travail d’accompagnement des familles 
et du suivi de l’enfant, et le rôle de chacun des professionnels (par exemple au niveau de l’évaluation 
des capacités auditives, de l’efficacité de la correction prothétique, de ses limites, de l’indication de 
l’implantation cochléaire, de l’analyse de l’évolution de l’enfant…) me paraissent insuffisamment 
abordés. » (commentaire sur l’argumentaire) 
Consultation publique, établissement de santé :  « Le document propose des ouvertures très 
intéressantes, et même pour certaines en rupture avec l’usage actuel ou les représentations erronées 
largement répandues. Mais la réalité de terrain est que l’information aux parents et l’orientation de 
l’enfant sourd sont le quasi-monopole des équipes médicales de l’audition, naturellement tournées 
vers la rééducation de l’oralisation, qui ne tiennent pas compte des réglementations ou 
recommandations (information pluraliste, avis successifs du CCNE, etc.), qui n’ont de compétences ni 
en ce qui concerne la langue des signes, ni le quotidien des Sourds, et qui n’ont pratiquement aucun 
contact avec les usagers sourds adultes. La surdité est hyper-médicalisée en France, alors que 
l’objectif final de la prise en charge de l’enfant sourd est exclusivement social et relationnel. (…) Les 
recommandations doivent être élaborées en commun avec l’Éducation nationale, qui intervient de 3 à 
6 ans, et est responsable de l’enseignement et de l’évaluation de la langue des signes comme de la 
langue française. » (avis global, noté 4) 
Consultation publique, « autre »  : « Les équipes pluridisciplinaires spécialisées sont le plus à même 
de prendre en charge l’enfant dans sa globalité, avec l’action possible de réseau en cas d’éloignement 
géographique. » (noté 4) 

3.2 Densifier le réseau national 

Malgré la précision de départ de la HAS qu’elle n’aborderait pas dans le document 
« l’organisation de l’offre de soins », la majorité des répondants évoquent la couverture du 
réseau national. Il apparaît que celle-ci est trop inégale. Pour soutenir dans les faits la logique 
d'interdisciplinarité souhaitée, les répondants, à la fois CP et GL, insistent sur la nécessité de 
déployer un réseau national et régional plus homogène et plus dense, capable de créer un 
relais efficace entre les familles et les différents professionnels qui les entourent dans les soins 
et le soutien apportés à leur enfant. Un tel réseau permettrait d’adapter la prise en charge à 
chaque cas individuel, en composant un accompagnement spécifique à chaque enfant selon 
ses besoins, ses désirs et son environnement, où que cet enfant vive. Il s’agirait alors de 
trouver l’échelon adéquat de déploiement des structures dans cette organisation. 

3.2.1 Respecter la liberté de choix éclairé pour le s familles 

En effet, cette inégale couverture du réseau national défavoriserait d'emblée un grand nombre 
de familles dans le principe de liberté de choix, en restreignant de facto les possibilités 
d’accompagnement et de suivi de leur enfant. Face à certaines des recommandations, les 
répondants approuvent dans l’idée, mais se voient dans l’incapacité de les appliquer dans la 
pratique : manque de moyens et d’infrastructures essentiellement, mais manque de 
professionnels également. 
 

Groupe de lecture, expert 16 : « OUI mais est-ce que les moyens financiers pourront élargir les 
constats des « régions pilotes » à l’ensemble du territoire pour qu’il n’y ait aucune ZONE 
D’OMBRE ? » (commentaire sur la proposition 115, notée 9) 
Groupe de lecture, expert 24 :  « Préciser toutefois que les options d'éducation pour l'enfant sourd 
sont diversement accessibles selon les régions. » (commentaire sur la proposition 33, notée 5) 
Groupe de lecture, expert 28  : « Peut-être ne sera-t-il pas facile pour les professionnels délivrant 
l’information de parler des éléments permettant aux parents de faire un choix éclairé si dans leur 
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secteur géographique, les structures répondant à ce choix (structures bilingues où la langue des 
signes est enseignée de façon suffisante notamment) n’existent pas. » (commentaire sur la 
proposition 23, notée 9) 
Consultation publique, association d’usagers  : « Il serait judicieux que le collège de la Haute 
Autorité accompagne la publication de sa recommandation d’une invite aux pouvoirs publics pour les 
aider dans leurs démarches de mise en place sur l’ensemble du territoire de moyens permettant de 
transformer le principe du libre choix en réalité. » (commentaire sur le chapitre 2, noté 2) 
Consultation publique, « autre » :  « Actuellement, les CIS sont trop peu nombreux et ne remplissent 
pas leur rôle auprès des familles. Un CIS par département serait plus efficace. » (commentaire sur le 
chapitre 2, noté 8) 
Consultation publique, « autre »  : « A la lecture de ces propositions, on pourrait croire que tout ira 
mieux dans la prise en charge des enfants porteurs de handicap auditif et pourtant, il y a beaucoup 
d’imprécisions, à savoir : QUI VA FAIRE QUOI ? QUI NOMMERA QUI ? Comment se construira le réseau afin 
que chacun ne protège pas son pré carré sous divers prétextes ? » (avis global, noté 5) 

3.2.2 S’assurer que chaque mode de communication es t également représenté 

Au-delà du « choix éclairé » pour les familles, les acteurs, surtout dans la CP, ont eux-mêmes 
une vision propre de la surdité qui décide du choix de la langue à préconiser pour l’enfant. En 
conséquence, rares sont les répondants qui présentent une réelle objectivité dans la lecture des 
recommandations. Les sensibilités sont telles que les répondants ressentent de façon 
exacerbée une orientation possible des recommandations en leur défaveur. Les répondants pro 
langue des signes s’avouent souvent soulagés de la reconnaissance enfin accordée à la LSF, 
alors que les partisans de la LPC et de l’implant cochléaire, notamment, se sentent 
complètement laissés pour compte. Cela réactive effectivement les « oppositions 
passionnelles » sur le sujet (voir la première citation), même  si certains adoptent une approche 
plus intégrative. 
 

Consultation publique, association d’usagers  : « Nous désapprouvons totalement l’orientation 
générale de ce texte qui, au prétexte de promouvoir le bilinguisme, remet en cause tout autre choix. 
Elle présente le risque majeur de réactiver les oppositions passionnelles sur ce sujet. » (avis global, 
noté 2) 
Consultation publique, association d’usagers  : « En conclusion nous estimons que ce rapport doit 
être complètement ré-écrit pour tenter de faire valoir notre point de vue, à savoir que le LPC associé à 
des aides auditives (implant, prothèses) permet à l’enfant d’acquérir une maîtrise tout à fait 
satisfaisante de la langue française. Les résultats sont d’autant meilleurs que le dépistage est 
précoce. Ceci est fondé bien sûr sur notre expérience de parents, et sur les rencontres que nous 
avons faites. » (avis global, noté 1) 
Consultation publique, établissement médico-social : « Le balancier historique nous permet de 
vivre le recul des préjugés sur la LSF et nous nous en réjouissons. Parallèlement, les progrès 
médicaux et techniques, le dépistage précoce, les implants, les stimulations précoces… permettent 
aux enfants sourds le développement d’un langage oral de qualité, facteur d’intégration sociale, 
scolaire et professionnelle. L’enjeu actuel est de réussir à faire cohabiter cette reconnaissance de la 
LSF et de la faire vivre avec un établissement comme le nôtre, tout en maintenant vivace un projet 
oraliste, aidé par les apports incontestables que sont la LPC, l’éducation auditive et prothétique et la 
Méthode Verbo-Tonale. Notre constat actuel est que les parents ont du mal à s’y retrouver dans un 
discours polémique qui ajoute à leur souffrance. » 
Consultation publique, société savante :  « Alors qu’un tel document devrait adopter une position 
neutre, sa lecture fait ressentir une volonté de concession pour chacun des moyens de 
communication (langue des signes et langue orale), et ses défenseurs, sans évoquer la possibilité 
d’une compatibilité entre les deux. Le bilinguisme précoce n’est jamais évoqué. » 
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Prenons l’exemple plus concret de la proposition 279. Cette recommandation est la plus citée 
parmi les 3 propositions les plus susceptibles d’améliorer les pratiques. Les répondants de la 
CP se partagent nettement entre ceux qui sont satisfaits de voir enfin la LSF ainsi mise en 
avant, et ceux qui sont indignés par cette « affirmation erronée » (CP, association ou syndicat 
de professionnels) qui discrédite le développement de la langue orale chez l’enfant sourd. Le 
GL, lui, relèvera plutôt, de façon plus mesurée que les avis de la CP, le « niveau de preuve 
insuffisant » (GL, expert 14), rendant la proposition peu objective à leurs yeux. 
 
Les notes données ici, essentiellement pour la CP, semblent liées à l’orientation perçue des 
recommandations à l’endroit ou à l’encontre du mode de communication privilégié par 
l’organisation répondante. 
 

Groupe de lecture, expert 30 :  « Proposition de ne retenir que le premier point, en raison des 
niveaux de preuve des deux derniers points. » (noté 1) 
Groupe de lecture, expert 49 : « La proposition ne peut en rien convaincre ceux qui pensent 
différemment et dont l’expérience clinique ne conforte pas ces affirmations. » (noté 5) 
Consultation publique, établissement médico-social  : « N°27 : Nous sommes satisfaits de voir 
enfin cela écrit par une Haute Instance, sachant que ce discours est encore bien présent dans [notre 
région]. » (noté 8) 
Consultation publique, association ou syndicat de p rofessionnels : « Il est indispensable que 
disparaisse l’affirmation erronée ligne 486 à 490 sur l’apprentissage LSF avant l’oral, qui donnerait un 
meilleur niveau de langue orale à l’âge adulte : il s’agit de résultats tirés d’études réalisées chez des 
adultes sourds donc pris en charge il y a plusieurs dizaines d’années, sans moyen de réhabilitation 
auditive adaptée au niveau de la surdité et sans aucun rapport avec la prise en charge actuelle. On ne 
peut donc retenir ces données pour faire des recommandations chez l’enfant sourd en 2009. » 
(noté 7) 
Consultation publique, association d’usagers : « Proposition 27 : c’est l’un des paragraphes les 
plus scandaleux du rapport. Nos enfants pour la plupart n’ont jamais fait de langue des signes et pour 
autant parlent tout à fait correctement jusqu’à ne pas faire transparaître leur surdité. Non seulement 
les « arguments scientifiques » mentionnés ne sont pas précisés mais en plus les 2 sous-paragraphes 
justifiant l’argumentation s’appuient sur des études de niveau 3 et 4 (lignes 485 à 493) donc peu 
fiables. » (noté 1) 
 

Quant au bilinguisme, nombreux sont ceux qui en réclament une définition unifiée et 
nombreuses sont les définitions divergentes proposées au sein du GL et de la CP. Il s’agit 
souvent de savoir si l’on définit le bilinguisme comme LSF et langue française écrite ou LSF et 
langue française orale et écrite. 
 
Si la loi du 11 février 2005 rappelle le libre choix des familles « dans l’éducation et le parcours 
scolaire des jeunes sourds, entre une communication bilingue, langue des signes et langue 
française, et une communication en langue française », elle ne précise pas si la communication 
bilingue concerne le français écrit et le français parlé. Le 18 février 1994, le Conseil d’État  avait 
rendu une décision dans laquelle il précisait que la langue de la République est le français dans 
sa forme orale ET écrite, ce qui rendait inutile de préciser dans les textes réglementaires la 
mention français oral et écrit. Néanmoins, cette décision du Conseil d’État  a été prise sur le 
fondement de textes législatifs10 et réglementaires11 qui ne sont plus en vigueur en 2009, la loi 
du 18 janvier 1991 ayant été abrogée par la loi du 11 février 2005.   

                                            
9  Proposition 27 : «  Il est recommandé aux professionnels de santé de ne plus transmettre l’idée selon laquelle 

l’acquisition précoce de la langue des signes retarderait l’acquisition de la langue orale chez le jeune enfant, car : 
- aucun argument scientifique n’étaye cette idée ;- l’acquisition de la langue des signes par l’enfant sourd avant 
l’entrée à l’école permet d’acquérir un niveau de langue orale supérieur à l’âge adulte, comparativement au 
niveau de langue orale obtenu à l’âge adulte par les enfants sourds ayant été peu exposés à la langue orale 
malgré l’utilisation des aides auditives et ne connaissant pas la langue des signes avant l’entrée à l’école (niveau 
de preuve 3) ;- les enquêtes effectuées auprès des parents et des adolescents confirment l’intérêt de l’acquisition 
de la langue des signes au sein de la famille, même chez des enfants ayant un implant cochléaire fonctionnel 
(niveau de preuve 4). » 

10 Loi n° 91-73 du 18 janvier 1991 portant dispositio ns relatives à la santé publique et aux assurances sociales. 
Journal Officiel 1991;18: 1048. 
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Groupe de lecture, expert 41 :  « J’ai eu parfois du mal à faire le lien entre l’argumentaire et les 
recommandations concernant le bilinguisme. La définition du bilinguisme retenue dans l’argumentaire 
est la suivante : LSF/Langue française écrite. Or, les recommandations concernent des enfants de 0 à 
6 ans, donc encore peu exposés à l’écrit ; l’enjeu est alors un bilinguisme LSF/Langue française orale. 
Il m’a été difficile parfois de bien identifier dans les recommandations ce que recouvraient les termes 
utilisés : bilinguisme, langue française (orale et/ou écrite). » 
Consultation publique, « tablissement médico-social  : « Proposition 52 : bilinguisme ; il est 
absolument nécessaire de se mettre d’accord entre différents textes sur ce qu’est le bilinguisme. Il est 
entendu ici comme l’utilisation de 2 langues, l’oral et la langue des signes ; pour l’Éducation nationale 
il s’agit de la langue des signes et du français écrit sans oral .» (noté 7) 
Consultation publique, société savante :  « bilinguisme : LSF + Langage oral et écrit ou LSF + 
écrit  ? On peut le définir en partant de la législation : Circulaire n° 93.20I du 25 mars 1993 : ‘la 
communication bilingue se caractérise par l’apprentissage et l’utilisation de la langue des signes 
française en association au français. Elle inclut la communication orale (langage, parole, lecture 
labiale), élément essentiel d’une bonne acquisition de la langue française (parlée, lue, écrite), d’un 
accès à la culture, d’une insertion sociale et professionnelle réussie.’ » 

4 Optimiser et développer les ressources 
Les répondants regrettent le manque de ressources à leur disposition pour appliquer les 
recommandations, alors même qu’ils souhaiteraient pouvoir le faire : information scientifique 
fiable, formation professionnelle spécifique, temps d’accompagnement suffisant pour soutenir 
adéquatement les familles, outils valides pour l’information des familles (brochures, etc.) ou 
pour l’évaluation des interventions et du développement de l’enfant sont autant d’éléments que 
les répondants aimeraient avoir à leur disposition pour un suivi optimal. 

4.1 Cadrer et homogénéiser les étapes du suivi 

La majorité des répondants s'accordent sur la nécessité de redéfinir les priorités et l'ordre de 
mission des structures existantes, en déployant des moyens suffisants pour qu'elles puissent 
remplir leur mission.  

4.1.1 Établir une structure comme point d'entrée da ns la prise en charge 

Beaucoup relèvent l'importance de la création ou du développement d'un lieu « neutre », pour 
accueillir les familles suite à l'annonce du diagnostic, afin de dispenser un soutien adéquat et 
une information complète sans parti pris. L'animation du réseau par une structure privilégiée 
permettrait également d'assurer la cohérence locale de chaque prise en charge. Encore une 
fois d’accord pour créer un parcours d’accompagnement homogène et cohérent, les répondants 
proposent en revanche différentes structures comme point d'entrée dans la concrétisation du 
projet de l'enfant et de sa famille. 
 

Groupe de lecture, expert 19 : « Il faut créer des lieux neutres type maison verte dans chaque 
département ou région, permettant des rencontres avec des associations de parents et des 
accompagnants. » (commentaire sur la proposition 15, notée 5) 
Groupe de lecture, expert 23 :  « Les CIS et les associations ne sont pas les premiers contacts à 
conseiller aux parents. » (commentaire sur la proposition 35, notée 7) 
Groupe de lecture, expert 35 : « Ce sont les services de soins – SAFEP et CAMSP spécialisés en 
surdité – qui sont les structures les plus pertinentes pour construire, avec les parents, un projet de 
soins, un projet linguistique le plus respectueux de leur désir, de leur enfant et de ses potentialités » 
(commentaire sur la proposition 15, notée 1) 

                                                                                                                                             
11 Décret n° 92-1132 du 8 octobre 1992 relatif à l'éd ucation des jeunes sourds et fixant les conditions d'application de 
l'article 33 de la loi n° 91-73 du 18 janvier 1991 portant dispositions relatives à la santé publique et aux assurances 
sociales. Journal Officiel 1992; 239. 
Circulaire n° 93-201 du 25 mars 1993. Modes de comm unication reconnus dans l'éducation des jeunes sourds. 
Bulletin Officiel 1993; 16. 
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Groupe de lecture, expert 40 : « Mon expérience clinique date de vingt années et me conduirait à 
orienter systématiquement les familles vers des associations. » (commentaire sur la proposition 34, 
notée 9) 
Consultation publique, société savante : « Avant de recommander les réunions par les Centres 
d'Information de la Surdité (CIS), il faudrait d'abord revoir totalement leur finalité, leur mode de 
fonctionnement, très hétérogène, leurs relations avec les structures existantes concernant la surdité 
de l'enfant et leur concertation. Cette proposition 17 est trop vague et utopiste actuellement. » (sans 
note) 
Consultation publique, établissement médico-social : « La difficulté actuelle vient de ce que la 
consultation du CIS n'est possible qu'une fois le diagnostic accepté par la famille, alors qu'ils ont 
l'information de son existence. Le contact avec d'autres familles semble davantage pertinent, sur des 
lieux d'accueil petite enfance. » (noté 7) 

4.1.2 Informer les familles selon des modalités app ropriées 

Les commentaires autour de l'information à donner aux familles se divisent en deux types. Un 
premier type de commentaires demande une réelle exhaustivité pour présenter aux parents 
toutes les possibilités de prise en charge qui s'offrent à eux, en ce qui concerne les structures 
qui peuvent les accompagner et les modes de communication envisageables pour leur enfant, 
le plus souvent dans un souci de prendre en compte les réels besoins de l’enfant et de la 
famille.  

 
Groupe de lecture, expert 13 : « Les familles sont trop sous le choc au moment du diagnostic pour 
être en mesure d’exprimer quelque chose de positif vis-à-vis de la surdité : l’information doit être 
complète sans tenir compte de ce que les familles veulent ou ne veulent pas entendre. » 
(commentaire sur la proposition 2, noté 4) 
Consultation publique, association d’usagers : « Il paraît nécessaire pour accompagner les 
familles de donner, ici encore, une information la plus neutre et pluraliste possible en énumérant 
toutes les compétences à développer et en tous domaines, et ce afin d’aider l’enfant à mieux 
appréhender le monde qui l’entoure. » (noté 2) 
Consultation publique, établissement médico-social : « Une source d’informations neutre et 
pluraliste et un travail en réseau respectueux de toutes les approches manquent cruellement dans 
notre région. Nous espérons que ces recommandations puissent faire évoluer la situation. » (noté 8) 

 
Un second type demande au contraire une information plus sélective qu’exhaustive, qui puisse 
tout d'abord rassurer les parents et minimiser l'émergence d'un stress post-diagnostic. 
 

Groupe de lecture, expert 18 : « Que l’enfant soit très jeune ou plus âgé, il faut suivre les parents et 
délivrer une information adaptée et progressive à la situation particulière de l’enfant. » (commentaire 
sur la proposition 22, notée 2) 
Groupe de lecture, expert 35 : « L'information ne peut et ne doit pas être neutre. Elle doit 
nécessairement engager les professionnels qui la délivrent dans la mesure de leur connaissance de 
ce que tous les choix, toutes les idées, toutes les orientations possibles ne sont pas équivalents, ne 
produisent pas les mêmes effets, ne construisent pas les mêmes choses. Une information 
véritablement constructive doit d'abord être cohérente, pas la plus diversifiée possible. » 
(commentaire sur la proposition 15, notée 1) 
Consultation publique, « autre » : L’information pluraliste doit aussi être graduée en fonction de la 
capacité de réception des parents. Le trop plein d’information dans une très courte période peut 
renforcer la sidération des parents. La quantité et le contenu des informations sont à doser au cas par 
cas. » (commentaire sur le chapitre 2, noté 6) 

 
Certains, enfin, objectent la loi de 2005 même, exprimant une insatisfaction plus vaste, au-delà 
d’une simple réaction aux recommandations de la HAS. Ils sont minoritaires, mais présents à la 
fois dans le GL et la CP : 
 

Groupe de lecture, expert 35 :  «  La référence à l’évaluation, au traitement médical de la surdité, le 
consensus mou s’alignant sur la loi pour rendre possible un improbable choix équivalent entre 
bilinguisme et priorité accordée à la langue française, tout cela ne correspond en rien aux besoins 
linguistiques et éducatifs des enfants et des adolescents déficients auditifs. Nous sommes là très loin 
de la réalité des pratiques qui émanent, ou doivent émaner quand ce n’est pas le cas, des équipes 
pluriprofessionnelles des Safep et des CAMSP surdités. »  
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Consultation publique, établissement médico-social : « Le ‘libre choix’ du mode d’éducation est un 
leurre, et l’éducation bilingue devrait être la règle pendant les premières années. Un choix 
d’orientation pourrait s’opérer de manière plus éclairée au bout de plusieurs années, ayant permis une 
meilleure entrée dans la langue et favorisé la mise en place d’une langue commune parents-enfants. 
La langue des signes actuellement choisie très minoritairement en première instance apparaît comme 
la langue de l’échec du français oral, et non comme celui de sa réussite. » (noté 8) 

4.1.3 Créer un référent pour l’enfant sourd, nouvel le pratique proposée par le document 

La proposition de création d’un référent12 est une notion qui séduit les répondants, mais qui 
inquiète quelque peu : comment le choisir, pour combien de temps, quel rôle précisément 
auprès de la famille, ne faut-il pas en choisir deux par souci d'objectivité, etc. De plus, avec 
l’absence d’accord autour de bonnes pratiques de diffusion de l’information aux familles, revient 
la crainte que le référent influence le choix des familles, en opposition avec leur liberté de choix 
éclairé. 
 
On identifie bien ici le mouvement observé par les répondants face aux recommandations en 
général : un accord sur le fond, mais un désaccord, parfois virulent, sur l’application et les 
spécificités de la bonne pratique énoncée. 
 

Groupe de lecture, expert 11 : « Accord sur le fond MAIS réserve sur le fait que les parents 
choisissent eux-mêmes le référent. Le référent peut être proposé par l’équipe pluridisciplinaire ou le 
réseau d’intervenants en fonction du profil et du projet de l’enfant. La famille a alors le choix 
d’accepter ou non ce référent. » (commentaire sur la proposition 101, notée 8) 
Groupe de lecture, expert 12 :  « À la condition que la personne référente présente toutes les 
qualités requises pour divulguer une information « neutre, exhaustive et objective » et ne confonde 
pas la mission d’accompagnement avec celle de guidance. » (commentaire sur la proposition 37, 
notée 7) 
Consultation publique, établissement médico-social  : « Le choix du référent ne paraît pas très 
clair et assez difficile à mettre en place. » (noté 9) 
Consultation publique, établissement médico-social  : « Nous mettons en doute l’efficacité d’un 
référent unique. La famille va cheminer dans ses rencontres et mettre sa confiance où elle le veut. » 
(noté 7) 

 
De plus, une grande partie des répondants considère qu’il serait plus approprié de fournir aux 
familles de la documentation écrite plutôt que des informations orales, pour qu’elles puissent la 
consulter à leur rythme. 

4.2 Harmoniser les pratiques professionnelles 

4.2.1 Évaluer les pratiques professionnelles 

Il ressort également des commentaires la volonté commune, en accord avec les 
recommandations de la HAS, d'obtenir une formation professionnelle spécifique autour des 
informations à délivrer, afin d'assurer à la fois la communication d'une information objective et 
exhaustive, une connaissance suffisante des aspects psychologiques impliqués et une 
connaissance profonde de l’apprentissage de la langue chez l’enfant sourd. Un désir d’obtenir 
plus d’éléments concrets dans les modalités de mise en œuvre se fait voix dans les 
commentaires des répondants.  
 

Groupe de lecture, expert 19 : « L'information délivrée par le personnel médical n'ayant pas 
d'approche sur le monde des sourds, elle pourrait fausser l'information faite aux parents en se basant 
uniquement sur la question médicale et donc réparatrice. Le personnel doit être formé et sensibilisé au 

                                            
12  Proposition 37 : « Il est recommandé qu’au sein de ce réseau une personne soit reconnue come le référent des 
parents. Celui-ci est choisi par la famille et peut changer au fil du temps. Le référent facilite l’échange des 
informations entre les parents et l’ensemble des membres du réseau et s’assure que les parents sont bien orientés 
vers les personnes et structures leur permettant d’acquérir les compétences spécifiques nécessaires pour répondre 
aux besoins de leur enfant. » 
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monde des adultes sourds, afin d'être capable de répondre aux futurs parents et de dédramatiser 
l'handicap. Il est très important que l'enfant soit accepté au tout début par ses parents. Les pôles 
accueil pour les personnes sourdes, mis en place dans les régions françaises, ont toutes les 
compétences requises pour ce genre d'information dans la mesure où ils côtoient les adultes 
sourds. » (commentaire sur la proposition 13, notée 4) 
Groupe de lecture, expert 3 : « Quelle est la formation (forme, fond, par qui, validée comment) 
délivrée aux professionnels (maternité, médecin) chargés de délivrer l’information aux parents ? » 
(commentaire sur la proposition 13, sans note) 
Groupe de lecture, expert 32 : « Même problème : quelle évaluation et par qui ? » (commentaire sur 
la proposition 85, notée 2) 
Consultation publique, établissement médico-social : « Pour disposer de professionnels formés à 
la connaissance de la surdité, ne serait-il pas judicieux de disposer pour de nombreux professionnels 
de santé et médico-sociaux d’un bagage commun reconnu au plan national (DU) ? » (noté 7) 
 

Les inquiétudes sont également vives autour d’éventuelles évaluations du développement de la 
langue chez l’enfant sourd, alors même que les répondants sont majoritairement en accord 
avec la recommandation qui le propose. Les acteurs s’inquiètent de l’application d’évaluations 
structurées et régulières pour l’enfant en l’absence de formation professionnelle spécifique et 
surtout d’outils validés adéquats et diversifiés pour chaque mode de communication choisi par 
les familles. 
 

Groupe de lecture, expert 3 : « Il serait nécessaire d’envisager la mise en œuvre de réelles 
enquêtes et la création d’outils d’évaluation adaptés (tests, etc.). » (commentaire sur l’argumentaire) 
Groupe de lecture, expert 23 :  « Il ne suffit pas de connaître une langue pour savoir l’évaluer ; une 
formation spécifique est nécessaire. » (commentaire sur la proposition 79, notée 6) 
Groupe de lecture, expert 32 :  « Qu’est-ce qu’une validation en LSF ? Diplôme universitaire ? 
Diplôme école spécialisée ? » (commentaire sur la proposition 79, notée 2) 
Consultation publique, association d’usagers :  « Urgent de réaliser un test d’évaluation adapté à 
l’usage de la langue des signes française, que les pratiques soient décrites précisément et 
régulièrement évaluées. » (noté 6) 
Consultation publique, association d’usagers :  « Il n’existe aucun test validé en LSF ; comment 
peut-on parler d’évaluation en langue des signes ? La LSF est proposée dans tous les cas de retard 
de langage oral mais comment évaluer le niveau de LSF atteint par les enfants ? En combien de 
temps ? Grâce à quelles stratégies d’apprentissage ? Aucune réponse n’est donnée. » (noté 4) 

4.2.2 Recherche fondamentale 

Une majorité de répondants considère que l’apport de la recherche scientifique, notamment 
française, en support des recommandations est trop mince. Cela provoque pour ces répondants 
une réticence vis-à-vis du texte et une impression d’absence d’objectivité dans le domaine de la 
prise en charge de la surdité en général, et dans l’élaboration des recommandations en 
particulier. 
 

Consultation publique, association d’usagers :  « Le lecteur de la documentation fournie en 
accompagnement du projet de recommandation remarque le faible nombre d’études françaises en 
relation avec le sujet. Les auteurs des présents commentaires souhaiteraient que le collège de la HAS 
(…) puisse faire exercice de son autorité morale et de ses compétences pour faire prendre conscience 
de cette lacune préoccupante dans notre pays. Cette faiblesse de la recherche rationnelle sur ce sujet 
est sans doute la cause et la conséquence du caractère très polémique et subjectif des démarches 
suivies dans notre pays sur la question du dépistage et de l’accompagnement des enfants sourds. 
Ceci est-il vraiment digne d’un pays développé surtout lorsqu’il se compare à son environnement. 
Combien de chance fait-on perdre aux enfants de notre pays du fait de la faiblesse de la démarche 
scientifique sur la question de la surdité. » (avis global, noté 1) 
Consultation publique, association d’usagers :  « Ce rapport révèle une inadéquation structurale 
entre les objets épistémiques construits (et prétendument étudiés), les objectifs poursuivis et la 
méthodologie retenue. Cette dernière prétendant « faire l’analyse et la synthèse critique de la 
littérature médicale disponible » ne retient que le seul référentiel biophysiologique pour aborder des 
domaines aussi complexes que le langage, la parole, l’accompagnement des familles ou encore les 
troubles affectifs et relationnels. Une telle option méthodologique est partiale et écarte délibérément 
toutes les recherches qui n’entrent pas dans cet abord biomédical du handicap. L’élimination 
notamment des travaux et études relevant de la psychopathologie clinique et de l’accueil de la petite 
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enfance laisse penser que ces domaines relèvent de la seule approche médicale. Les seules études 
ou enquêtes retenues (portant sur plus de dix sujets ???) s’alignent sur une méthodologie 
expérimentale comparative pour prétendre proposer des « bonnes pratiques » à partir du descriptif 
d’un existant déjà largement orienté par la suprématie des perspectives audiophonatoires. Ceci est 
réducteur et relève d’une perspective plus scientiste que véritablement rigoureuse. » (avis sur le 
chapitre 1, noté 2) 

5 Conclusion 
Le suivi de l'enfant sourd se doit donc, selon les acteurs sollicités, de prendre en compte tous 
les aspects de la vie de l'enfant dans la construction du projet le concernant. En outre, un bon 
accompagnement saurait être flexible et s'adapter aux besoins spécifiques et particuliers de 
chaque famille, dans un profond respect de la personne et de ses choix. Besoin également 
souligné dans les recommandations de la HAS, cette individualisation des pratiques 
demanderait une pluridisciplinarité des équipes professionnelles impliquées et une diversité des 
structures qui puissent s’adapter à la demande, pour prendre la forme du projet unique souhaité 
par chaque famille pour son enfant. 
 
Dès lors, les recommandations sont soit trop spécifiques, soit trop vagues ; soit trop « macro » 
et donc pas assez concrètes pour les mettre en œuvre, soit trop « micro » et alors certains des 
acteurs sollicités se sentent mis de côté dans leur propre approche de la surdité. Ainsi, dans ce 
qui apparaît comme une absence de soubassement solide pour les répondants, les 
recommandations semblent réveiller l’anxiété des acteurs plutôt que donner confiance et réunir. 
 
Pour eux, faire un constat de l’existant ne suffit pas, mais les propositions innovantes sont 
accueillies avec méfiance, les commentaires soulignant alors le manque de ressources à la 
disposition des professionnels de la surdité. 
 

Groupe de lecture, expert 27 :  «  Merci à l’HAS d’aborder la problématique complexe des surdités de 
l’enfant. Les 7 questions développées dans l’argumentaire sont pertinentes. Cependant, malgré un 
travail que j’imagine très important réalisé par le groupe et les rédacteurs de l’argumentaire soumis, 
les deux axes mis en exergue dans le titre « accompagnement des familles et suivi de leur enfant 
sourd » débouchent sur des propositions très (trop) nombreuses souvent peu opérationnelles face aux 
demandes des parents d’aujourd’hui pour étayer leurs choix et sont bien éloignées des parcours 
diversifiés des bébés et jeunes enfants sourds actuels.» (avis global) 

 
On remarque par ailleurs que malgré des notes très disparates, les mêmes arguments 
reviennent, tant pour des notes 9 (« tout à fait d’accord ») que pour des notes 1 (« pas du tout 
d’accord »). 
 
Exemple pour la proposition 144 : 

GL, expert 32, notée 9 :  « Faire une recommandation, ici c’est un constat. » 
GL, expert 39, notée 5 :  « C’est une affirmation, pas une recommandation. » 
GL, expert 21, notée 1 :  « Est-ce une recommandation ? » 
 

Parmi ces remarques récurrentes reviennent très régulièrement des considérations hors du 
champ de travail délimité par la HAS. En effet, une grande majorité des commentaires fait état 
des aspects cognitifs, affectifs du développement de l’enfant, des actions sociales ou 
éducatives à intégrer dans le suivi, ou encore de l’organisation d’offre de soins. 
 
On ne peut soupçonner un manque d’attention face à ce document, dont les enjeux sont 
majeurs pour les enfants sourds et leur famille, ainsi que pour les professionnels et intervenants 
du domaine de la surdité. Force est donc de penser que les attentes des répondants étaient de 
voir ces aspects intégrés aux recommandations, à la fois pour légitimer les pratiques actuelles 
et pour fournir un cadre nouveau dans l’accompagnement de l’enfant sourd. 
 
Ces fortes réactions constituent des entraves à la finalisation du projet de la HAS, tout en 
soulignant l’urgence d’un travail plus vaste sur la prise en charge de l’enfant sourd. Il semble 
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que des conclusions basées sur des données cliniques scientifiques plus solides convaincraient 
plus efficacement les différents acteurs concernés. Promouvoir la recherche, et notamment la 
recherche longitudinale, autour du suivi de l’enfant sourd est une étape absolument nécessaire. 
Par ailleurs, les différents pouvoirs publics impliqués dans le suivi, l’accompagnement et 
l’éducation de l’enfant sourd sont incités, en ralliant leurs forces, à produire un document 
commun qui répondrait davantage aux attentes d’accompagnement global de l’enfant sourd. 
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Résultats quantitatifs 

1 Groupe de lecture 

1.1 Profil des personnes ayant répondu 

Soixante-seize personnes ont été sollicitées, 73 ont accepté de participer, 57 ont répondu : 
��� �  6 audioprothésistes ; 
��� �  2 directeurs d’établissement ; 
��� �  1 enseignante ; 
��� �  1 inspecteur pédagogique ; 
��� �  2 linguistes ; 
��� �  3 médecins généralistes ; 
��� �  8 ORL ; 
��� �  10 orthophonistes ; 
��� �  5 pédiatres ; 
��� �  3 pédopsychiatres ; 
��� �  6 psychologues ; 
��� �  10 représentants d’usagers. 

1.2 Avis formalisé 

Le tableau suivant repend les propositions contenues dans le projet initial de recommandations, 
soumis au groupe de lecture en février 2009 et parallèlement mis en ligne dans le cadre de la 
consultation publique. Au vu des résultats et commentaires, ces propositions ont été fortement 
modifiées dans la version définitive des recommandations. 

Les résultats sont fournis en pourcentage des réponses obtenues (n = 57), selon 3 catégories : 
une note de 1 à 3 correspond à un rejet de la proposition, une note comprise entre 4 et 6 inclus 
correspond à une indécision de la personne qui répond et une note comprise entre 7 et 9 
correspond à une acceptation de la proposition de recommandations. 
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Tableau 2. Informer les familles 

% des votes par 
cotation 

N° Proposition 1 à 3 
rejet 

4 à 6 
indéci-

sion 

7 à 9 
accord 

1.  

Il est recommandé que l’information donnée aux parents soit complétée d’une information 
appropriée donnée à l’enfant, en fonction de son âge et de son développement cognitif.  Une 
attention particulière devra être portée aux membres de la fratrie et une information 
spécifique pourra leur être donnée. 

2 13 85 

2.  

Il est recommandé de hiérarchiser les informations transmises et de les fonder sur : 
��� �  les besoins exprimés par les familles, de manière générale et singulière ; 
��� �  les données validées, en particulier concernant l’acquisition et l’utilisation de la langue 
orale ou de la langue des signes. 

4 11 85 

3.  

Lorsque le professionnel de santé informe une personne sourde (enfant ou parent), il est 
recommandé de : 
��� �  s’adresser dans toute la mesure du possible dans la langue utilisée par la personne 
informée : il peut être nécessaire de recourir à un traducteur en fonction des besoins ;  
��� �  respecter les conditions favorables pour une communication de qualité avec une 
personne sourde (cf. annexe 2). 

7 4 89 

4.  

Dans les régions ou structures ayant mis en place un dépistage néonatal des troubles de 
l’audition, il est recommandé que l’information délivrée dans le cadre du dépistage soit 
réalisée par un professionnel de maternité ayant reçu une formation spécifique prenant en 
compte les aspects relationnels et non seulement techniques de l’acte de dépistage. 

11 15 74 

5.  

Il est recommandé d’informer les femmes de l’existence de ce dépistage, effectué auprès de 
l’ensemble des nouveau-nés. Le dépistage a pour but de s’assurer que le nouveau-né 
entend bien. Cette information est accompagnée d’explications concernant la place de 
l’audition dans le développement global de l’enfant, au même titre que les autres sens (vue, 
odorat, toucher, goût). 

15 13 72 

6.  

Avant la réalisation du test, il est recommandé : 
��� �  d’informer la mère ou le père de l’existence du dépistage à la recherche du bon 
fonctionnement de l’audition : « Je vous propose de vérifier que votre enfant entend bien », 
��� �  de lui remettre une plaquette d’information ; 
��� �  d’expliquer le déroulement du test : « Le test ne fait pas mal ; il est réalisé lorsque votre 
bébé dort ou est calme (après le bain ou la tétée) ; une sonde est placée dans l’oreille ou 
des électrodes sont placées sur la peau ; l’appareil enregistre automatiquement en quelques 
minutes les réponses de ses oreilles» ; 
��� �  d’inviter les parents à assister au test : « Si vous le souhaitez, vous pouvez assister au 
test » ; 
��� �  d’informer que le résultat du test sera transmis par le médecin de la maternité avant la 
sortie. « Le médecin vous confirmera avant la sortie si le test est concluant, c’est-à-dire qu’il 
confirme que votre enfant entend bien ou si le test est non concluant, c’est-à-dire qu’il ne 
permet pas de conclure pour le moment que votre enfant entend bien » ; 
��� �  d’informer les parents de la possibilité d’un deuxième test avant la sortie de la maternité 
si le 1er test n’est pas concluant : « Dans le cas où le 1er test de dépistage n’est pas 
concluant, ce qui peut arriver car le matériel est sensible, si l’enfant s’agite ou se réveille ou 
si des sécrétions sont encore présentes dans l’oreille, un second test similaire sera réalisé 
avant la sortie » ; 
��� �  de demander au médecin de rencontrer la famille si celle-ci a des questions 
complémentaires ; 
��� �  de recueillir le consentement oral de la mère ou du père avant de procéder au test et de 
noter les raisons d’un éventuel refus des parents « Acceptez-vous que je vérifie que votre 
enfant entend bien ? ». 

9 13 78 

7.  Il est recommandé au médecin de la maternité de transmettre systématiquement les 
résultats du dépistage à la mère ou au père avant la sortie du nouveau-né. 12 7 81 

8.  

Au moment de l’annonce des résultats du dépistage néonatal :  
1re situation : le test confirme que le nouveau-né entend bien (test concluant).  

Il est recommandé au médecin transmettant ce résultat d’attirer l’attention des parents sur le 
fait que des troubles de l’audition peuvent apparaître secondairement. « Votre enfant entend 
bien, restez cependant vigilant tout au long de son enfance, car l’audition peut évoluer au 
cours du temps. N’hésitez pas à consulter en cas de doute. » 

9 7 85 
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9.  

2e situation : le test ne confirme pas que le nouveau-né entend bien (test non concluant).  
Il est recommandé au médecin transmettant ce résultat : 
��� �  de rassurer les parents : « Le test n’a pas permis de préciser la qualité de l’audition de 
votre enfant. Une telle situation est fréquente car le test est très sensible à l’agitation de 
l’enfant, aux bruits extérieurs, à la présence de sécrétions derrière le tympan » ; 
��� �  de proposer un rendez-vous en audiologie infantile afin d’effectuer un bilan approfondi 
de l’audition du nouveau-né ; 
��� �  de répondre en toute objectivité aux questions posées par les parents, car certains 
parents évoqueront la possibilité d’une surdité ; 
��� �  de donner les coordonnées d’une personne pouvant être contactée, si les parents 
souhaitent obtenir des informations complémentaires après la sortie de la maternité ; 
��� �  d’informer les parents sur les modalités possibles du bilan approfondi (examen clinique, 
potentiels évoqués auditifs à visée diagnostique, audiométrie comportementale). Comme il 
peut être nécessaire de réaliser des examens lorsque l’enfant est endormi, il est utile de 
prévoir du temps (2 à 3 heures), des biberons et des changes. 

7 24 69 

10.  

Si les parents ont un doute concernant l’audition de leur enfant, un bilan complet de l’audition 
est recommandé, même lorsque le test de dépistage était concluant. Un examen concluant 
au dépistage ne doit pas retarder l’examen clinique rigoureux de l’audition, celui-ci doit tenir 
compte des possibilités de compensations visuelles ou proprioceptives déjà acquises par 
l’enfant. 

0 4 96 

11.  
L’information aux parents est similaire à la situation d’un test non concluant de dépistage en 
maternité, cependant, l’état d’esprit des parents au moment de recevoir cette information est 
très différent. 

14 9 77 

12.  

Quel que soit le processus à l’issue duquel le diagnostic est établi et quel que soit le seuil 
auditif de l’enfant, l’annonce du diagnostic de surdité est un événement dont l’empreinte est 
souvent traumatique, et durable chez tous les parents. C’est une nouvelle difficile à recevoir 
pour une grande majorité des parents et difficile à annoncer pour de nombreux 
professionnels. 

4 7 89 

13.  

Il est recommandé que : 
��� �  le diagnostic de surdité soit annoncé par le médecin ayant effectué le test 
diagnostique ; ce médecin devrait avoir été formé aussi bien sur le plan relationnel, en 
particulier au regard de la réalité vécue de la personne sourde que sur le plan technique, un 
acte diagnostique de cette nature engageant la responsabilité de celui qui choisit de 
l’accomplir ; 

7 9 84 

14.  

Il est recommandé que : 
��� �  l’annonce soit effectuée dans un environnement propice, respectant les principes 
généraux suivants : 

�  assurer la confidentialité, un temps suffisant et les moyens de ne pas être 
dérangé,annoncer le diagnostic au cours d’un entretien individuel, dans toute la mesure 
du possible en présence des deux parents, 

�  annoncer le diagnostic de manière simple et exacte : « Comme vous le savez, nous avons 
testé l’audition de votre enfant et les résultats indiquent une surdité » ; 

�  écouter les parents et répondre à leurs questions sans chercher à donner de l’information 
complémentaire dans un premier temps, seul moyen d’accompagner les parents d’une 
manière adaptée à leurs besoins particuliers : « J’aurai de nombreuses informations à 
vous transmettre, mais pour le moment quelles sont les questions auxquelles vous 
souhaitez que je réponde ? », 

�  encourager les parents à exprimer leurs sentiments, maintenant ou plus tard, 
�  répondre avec chaleur et empathie, mais ne pas chercher à amoindrir l’information, 

chaque parent ayant son propre ajustement affectif à la situation,    
�  s’adresser également à l’enfant et l’observer avec ses parents pour valoriser ses 

compétences relationnelles et aider les parents à endosser leur rôle de parents : « Votre 
enfant, sourd, est avant tout un enfant, il a besoin de vous, comme tout enfant ; votre 
enfant n’a pas changé, continuez à communiquer avec lui par la parole, le regard, le 
toucher », 

�  proposer un second rendez-vous, proche (c’est-à-dire quelques jours voire une ou deux 
semaines plus tard), au cours duquel l’information sera complétée, dans toute la mesure 
du possible en présence des deux parents. 

2 9 89 

15.  
L’annonce ne doit pas être un temps où des décisions sont prises : il est recommandé de 
donner du temps aux parents avant de s’engager dans les décisions futures, en particulier 
lorsque le diagnostic a été posé au cours de la première année de vie. 

4 13 83 
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16.  

Il est recommandé aux professionnels de santé d’informer les parents qu’il existe différentes 
représentations de la surdité selon les acteurs de la société, d’où l’importance pour les 
parents de s’informer auprès de plusieurs acteurs (professionnels de santé, associations de 
parents d’enfants sourds, associations de personnes sourdes, centres d’information sur la 
surdité, etc.). 

9 20 72 

17.  

Il est recommandé que les professionnels des centres d’information de la surdité réunissent 
régulièrement l’ensemble des acteurs participant localement à l’accompagnement des 
enfants sourds et de leur famille afin de diffuser une information pluraliste relative à cet 
accompagnement. Devraient y participer des personnes représentant les équipes assurant le 
dépistage de la surdité, les équipes médicales et paramédicales, les associations de 
personnes sourdes et de parents d’enfants sourds, les établissements médico-sociaux et 
instituts pour jeunes sourds, les unités hospitalières d’accueil et soins des patients sourds, 
les personnes concernées au sein des maisons départementales pour les personnes 
handicapées (MDPH), le personnel éducatif travaillant auprès de jeunes enfants sourds, etc. 

13 22 64 

18.  

Il est recommandé aux professionnels en lien avec les centres d’information sur la surdité de 
développer les informations relatives à la surdité de l’enfant mises à disposition sur leurs 
sites. Ces informations nécessitent de respecter la pluralité des représentations sociales de 
la surdité et de distinguer les situations diverses concernant la surdité de l’enfant, en 
particulier ne pas négliger les surdités moyennes, les plus fréquentes et les moins 
documentées en 2009. Il est recommandé que les sites des centres d’information sur la 
surdité respectent les chartes de qualité des sites de santé. 

7 18 76 

19.  

Plusieurs expériences relatives à des lieux d’échanges, dans un contexte social indépendant 
d’un contexte de soins ont été engagées ou sont souhaitées par plusieurs acteurs (Comité 
consultatif national d’éthique, professionnels de santé, associations). Des lieux d’échanges 
et d’accueil de l’enfant semblent pertinents pour permettre un temps de réflexion aux parents 
après l’annonce d’un diagnostic de surdité, néanmoins, aucune évaluation de ces lieux 
d’accueil, actuellement très peu développés en France, n’a encore été réalisée. Ils pourraient 
avoir pour principe d’être un espace de détente, de rencontre, d’échanges et de jeux, où les 
deux langues, orale et langue des signes, se côtoieraient. Des professionnels de la petite 
enfance, hommes et femmes, sourds ou entendants, dont certains maîtrisent la langue des 
signes, accueilleraient tout enfant sourd en présence d’un adulte accompagnateur (membre 
de la famille, assistante maternelle) ou tout parent sourd en présence de son enfant (sourd 
ou non). Un des moyens pouvant permettre d’assurer la pluralité d’approches et la neutralité 
de tels lieux serait un suivi des équipes et des projets par un comité de pilotage comprenant 
l’ensemble des acteurs locaux impliqués dans l’accompagnement des enfants et personnes 
sourdes (associations, équipes médicales et paramédicales, établissements médico-sociaux 
et instituts, autres lieux d’accueil, crèches, haltes-garderies, etc.). 

13 28 59 

20.  

Il est recommandé que l’information délivrée auprès des parents ne soit pas exclusivement 
centrée autour de la surdité de l’enfant, mais prenne en compte, en première intention, les 
besoins d’informations relatives au développement global de l’enfant, comme cela est 
proposé pour tout enfant. 

2 2 96 

21.  

Il est recommandé que l’information liée spécifiquement à la surdité de l’enfant soit transmise 
au fur et à mesure du questionnement des parents et au plus tard avant la fin de la première 
année de vie. Des questionnaires permettant aux parents de préciser les domaines dans 
lesquels ils ont besoin d’information de la part des professionnels de santé sont disponibles, 
mais non validés (cf. argumentaire). 

7 13 80 

22.  
Lorsque le diagnostic de surdité est posé au-delà de la première année, il est recommandé 
de délivrer l’ensemble des informations suivantes dans un délai raisonnable (maximum 3 
mois), en fonction de l’âge et de la situation particulière de l’enfant. 

4 15 80 

23.  

Il est recommandé à l’ensemble des professionnels que l’information liée 
spécifiquement à la surdité de l’enfant couvre les domaines suivants :  
��� �  connaissances médicales relatives à l’audition et à la surdité ; 
��� �  compétences multiples de l’enfant pour communiquer ; 
��� �  besoins particuliers de l’enfant pour acquérir le langage et éléments permettant aux 
parents de faire un choix éclairé entre une éducation orale ou une éducation bilingue, au 
domicile, puis à l’école, en particulier au regard des résultats attendus ; 
��� �  importance du réseau social ; 
��� �  disponibilité locale des services permettant un accompagnement des parents et un 
suivi de l’enfant. 

2 9 89 
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24.  

Il est recommandé d’adapter à la situation particulière de l’enfant l’information relative aux 
connaissances médicales liées à l’audition et à la surdité (physiologie de l’audition, étiologie 
de la surdité et investigations complémentaires possibles pour confirmer le diagnostic 
étiologique, seuil auditif, surdité isolée ou associée, etc.). 
Conformément à la loi, l’information porte sur les différentes investigations, traitements ou 
actions de prévention qui sont proposés (cf. section 6), leur utilité, leur urgence éventuelle, 
leurs conséquences, les risques fréquents ou graves normalement prévisibles qu’ils 
comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles 
en cas de refus. 

2 17 81 

25.  

Sachant que les actions que peuvent proposer certains professionnels de santé concernent 
essentiellement l’acquisition de la langue orale du fait de leur compétence spécifique, en 
particulier médecins ORL et orthophonistes, l’information qu’ils délivrent aux familles 
concerne principalement les actions relatives à l’acquisition de la langue orale (niveau de 
preuve 4). Lorsque l’information porte sur des aides auditives, les enquêtes réalisées auprès 
de parents (niveau de preuve 4) indiquent qu’ils souhaitent que les aides auditives leur 
soient montrées avant d’être adressés à un audioprothésiste et que l’information ne soit pas 
exclusivement centrée sur l’appareil (fonctionnement, entretien), mais aborde aussi 
l’application concrète dans la vie quotidienne de l’enfant (mise en place de l’appareil, 
comment réagir en cas de refus de l’enfant, etc.). 

23 18 59 

26.  

Cependant, la loi rappelle que l’information délivrée par les professionnels de santé ne doit 
pas occulter les autres solutions possibles. C’est pourquoi, il est recommandé aux 
professionnels de santé d’informer les parents que l’acquisition du langage peut également 
s’acquérir par l’intermédiaire de la langue des signes. 

11 26 64 

27.  

Il est recommandé aux professionnels de santé de ne plus transmettre l’idée selon laquelle 
l’acquisition précoce de la langue des signes retarderait l’acquisition de la langue orale chez 
le jeune enfant car : 
��� �  aucun argument scientifique n’étaye cette idée ; 
��� �  l’acquisition de la langue des signes par l’enfant sourd avant l’entrée à l’école permet 
d’acquérir un niveau de langue orale supérieur à l’âge adulte, comparativement au niveau de 
langue orale obtenu à l’âge adulte par les enfants sourds ayant été peu exposés à la langue 
orale malgré l’utilisation des aides auditives et ne connaissant pas la langue des signes 
avant l’entrée à l’école (niveau de preuve 3) ; 
��� �  les enquêtes effectuées auprès des parents et des adolescents confirment l’intérêt de 
l’acquisition de la langue des signes au sein de la famille, même chez des enfants ayant un 
implant cochléaire fonctionnel (niveau de preuve 4). 

33 11 57 

28.  

Il est recommandé d’informer les parents sur les différentes compétences que l’enfant sourd 
possède et utilise pour communiquer et les conséquences pratiques liées au besoin de 
l’enfant d’appréhender le monde qui l’entoure par les informations visuelles : 
��� �  poursuivre la communication orale et toute forme de communication visuelle, tactile, 
etc. ; 
��� �  placer l’enfant dans un espace ouvert, se placer dans son champ de vision, etc. 

0 11 89 

29.  Il est recommandé de compléter cette information par des mises en pratique dans le cadre 
des interventions précoces (cf. section 6.1). 

0 2 98 

30.  

Il est recommandé d’informer les parents, qu’ils soient sourds ou entendants, de la possibilité 
pour leur enfant sourd d’acquérir le langage, par la langue orale sous réserve d’un 
apprentissage spécifique et de l’utilisation d’appareils de correction auditive (cf. section 6) et 
par la langue des signes, sous réserve d’un environnement lui permettant de rencontrer des 
utilisateurs maîtrisant cette langue (cf. section 6). 

13 16 71 
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31.  

Chacune de ces langues présente pour l’enfant sourd des avantages et des inconvénients : 
��� �  la langue des signes permet une réception aisée du message, même en situation 
bruyante ou de conversation à plusieurs, amoindrissant ainsi la fatigue liée aux efforts de 
concentration et d’attention ; le nombre de personnes maîtrisant cette langue est restreint, ce 
qui limite le nombre de personnes avec lesquelles l’enfant peut communiquer directement ; 
lorsque les parents souhaitent être en mesure de communiquer avec leur enfant par 
l’intermédiaire de cette langue, la mise en place d’actions spécifiques auprès des parents qui 
ne maîtrisent pas cette langue est nécessaire : seuls 5 % des enfants sourds ont une famille 
où la langue des signes est utilisée avant la naissance de l’enfant (niveau de preuve 2) ; 
avoir une famille où la langue des signes est utilisée favorise l’utilisation de la langue des 
signes au domicile, mais ne garantit pas systématiquement l’acquisition d’un niveau de 
langue élevé en langue des signes : 25 % des enfants sourds  de mère sourde n’obtiennent 
à 8 ans qu’un faible niveau en langue des signes (niveau de preuve 4) (cf. 6.3) ; 

9 18 73 

32.  

��� �  la langue orale est la plus répandue dans la société ; elle ne peut être reçue par l’enfant 
sourd qu’avec l’aide d’un appareillage, associé ou non à des informations visuelles 
complémentaires (lecture labiale, codage LPC, français signé) ; quel que soit l’appareillage, 
la réception de la langue orale reste difficile en situation bruyante ou en conversation à 
plusieurs ; même après appareillage, une éducation auditive est indispensable pour 
permettre l’acquisition de la langue orale (cf. section 6.4). L’éducation auditive couplée à 
l’appareillage ne permet pas à l’enfant sourd d’acquérir systématiquement un niveau de 
langue orale considéré comme normal. La proportion des enfants sourds qui atteignent à 8 
ans un score de langue orale dans les limites de la normale, comparativement aux normes 
obtenues à partir de cohortes d’enfants entendants, varie selon le seuil auditif et la présence 
d’un trouble associé. La proportion d’enfants ayant un retard sévère du développement du 
langage oral est inférieure à 5 % quel que soit le seuil auditif si l’enfant n’a pas de trouble 
associé, mais passe de 21 % à 42 % selon le seuil auditif lorsque l’enfant présente un ou 
plusieurs troubles associés (niveau de preuve 2).  

15 22 63 

33.  

Il n’est pas possible dans les premières années de vie de prédire le niveau de langue (orale 
ou langue des signes) ni le niveau scolaire que pourra obtenir individuellement un enfant, 
qu’il soit sourd ou entendant. Les déterminants sont nombreux, liés à l’état de santé mais 
également à de nombreux déterminants sociaux. Cependant, un certain nombre de facteurs 
peuvent être pris en considération par les professionnels de santé pour informer les parents 
afin de leur permettre un choix éclairé entre éducation en langue française (principalement 
orale avant 6 ans) ou éducation bilingue (langue française et langue des signes) : 
��� �  il existe un lien entre le seuil auditif et la langue utilisée par l’enfant ou l’adulte sourd 
(niveau de preuve 4) : 

�  lorsque le seuil auditif est supérieur à 91 dB, les enfants sourds s’expriment 
majoritairement dans les deux langues (47 % à 59 % selon les études ; 58,1 % si implant 
versus 59,5 % sans implant). 15 % à 31 % selon les études  s’expriment exclusivement en 
langue orale (37,8 % si implant versus 29,1 % sans implant) et 8 à 20 % s’expriment 
exclusivement en langue des signes (2,7 % si implant versus 9 % sans implant) ; les 92 % 
des enfants s’exprimant uniquement en langue des signes sont des enfants dont le seuil 
auditif est supérieur à 90 dB ; la probabilité que l’enfant ayant une telle surdité utilise la 
langue des signes au domicile est 12 fois supérieure à celui ayant un seuil auditif  < 71 
dB, 

�  lorsque le seuil auditif est compris entre 71 dB et 90 dB, les enfants sourds s’expriment 
exclusivement en langue orale (45 % à 63 % selon les études), utilisent les deux langues 
(37 % à 45 %) ; 5 % des enfants et 10 % des adultes utilisent exclusivement la langue des 
signes ; la probabilité que l’enfant ayant un seuil auditif �  71 dB surdité sévère utilise la 
langue des signes au domicile est 3 fois supérieure à celui ayant un seuil auditif < 71 dB, 

�  lorsque le seuil auditif est compris entre 41 dB et 70 dB, les enfants sourds 
majoritairement s’expriment exclusivement en langue orale (76 % à 90 % selon les 
études), 8 % à 20 % des enfants (10 % des adultes) utilisent les deux langues ; l’utilisation 
exclusive de la langue des signes est inférieure à 2 % ; 

 
��� �  il existe un lien entre la langue des parents et la langue utilisée au domicile par 
l’enfant ; la probabilité qu’un enfant utilise la langue des signes au domicile est 30 fois 
supérieure si les parents utilisent cette langue  (niveau de preuve 4) ; 
��� �  il existe un lien entre langue commune parents-enfant et équilibre psychique de l’enfant 
(niveau de preuve 4) ; le mode de communication de l’enfant ou de l’adolescent n’est pas en 
soi associé à la prévalence des troubles psychiques dans 3 des 4 études ayant étudié ce 
facteur. En revanche, un mode de communication commun (oral ou signé) entre enfants 

26 26 59 
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sourds et parents (entendants ou sourds) est associé à un plus faible taux de prévalence des 
troubles psychiques à l’adolescence ou à un meilleur fonctionnement psychique, en 
particulier lorsque cette communication commune est mise en place avant l’âge de 5 ans 
(niveau de preuve 4) ; 
��� �  le choix d’une éducation bilingue (français et langue des signes) ou exclusivement en 
langue française relève d’une décision des parents, conformément à la loi ; le choix de la 
structure scolaire est lié au mode de communication principal utilisé par l’enfant au domicile 
(et non de la langue utilisée par ses parents), du seuil d’audition et de la présence ou non 
d’un trouble associé (niveau de preuve 4). L’accès à une classe ou structure spécialisée 
relève en France d’une décision prise en concertation avec les parents au niveau des 
maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) ; 
��� �  l’accès à un emploi stable ne dépend pas du seuil auditif ni de la langue utilisée (niveau 
de preuve 4). 

34.  

Il est recommandé d’informer les parents de l’importance que revêt pour de nombreux 
parents le soutien apporté par leur réseau social et les associations ; plusieurs enquêtes 
montrent que le réseau social et associatif aide les parents à s’impliquer ou est associé à un 
niveau de stress parental moins important (niveau de preuve 4). Aucun argument 
scientifique, ni consensus au sein du groupe de travail ne permet de recommander d’orienter 
systématiquement les parents vers ces associations, il convient de laisser le moment de 
cette rencontre au libre choix des familles. 

0 4 96 

35.  

Il est recommandé d’informer les parents, ou de s’assurer qu’ils détiennent bien l’information, 
et de leur remettre par écrit les coordonnées des services ou professionnels localement 
disponibles permettant aux parents d’être accompagnés et à l’enfant d’être suivi, en 
particulier les coordonnées : 
��� �  des centres d’information sur la surdité ; 
��� �  des associations de parents d’enfants sourds et de personnes sourdes ; 
��� �  des professionnels ou structures proposant des programmes d’interventions précoces 
(CAMSP, SAFEP, établissements médico-sociaux, etc.) ; 
��� �  des professionnels ou structures permettant aux parents ou aux enfants d’obtenir un 
soutien psychologique ; 
��� �  des professionnels ou structures permettant d’acquérir des aides auditives 
(audioprothésistes ayant une expérience dans le suivi de l’enfant sourd) ou des aides 
techniques permettant d’adapter l’environnement de l’enfant ; 
��� �  des professionnels ou structures (assistant de service social, MDPH) permettant aux 
parents d’obtenir les aides financières adaptées aux besoins particuliers de l’enfant, en 
particulier pour l’acquisition d’aides techniques ou le financement de cours de langue des 
signes, conformément à la réglementation en vigueur ; 
��� �  des endroits où l’enfant, avant sa scolarisation, et ses parents peuvent, s’il y a lieu, 
rencontrer un environnement social où la langue des signes est utilisée (assistante 
maternelle ou crèche utilisant la langue des signes, espace de rencontre entre parents 
sourds et entendants, cours de langue des signes, etc.) ; 
��� �  des lieux où exercent des professionnels de santé sensibilisés au suivi d’un enfant 
sourd (ex. unité hospitalière d’accueil et soins des patients sourds, professionnels libéraux, 
etc.) ;  
��� �  des classes, écoles ou établissements spécialisés, au moment de la scolarisation ; 
��� �  des services spécifiques tels que interprètes LSF ou codeurs LPC.  
*Si les services ne sont pas localement disponibles, il convient de transmettre les 
coordonnées des professionnels ou services disponibles au niveau départemental, régional 
voire national. 
*Arrêté du 24 avril 2002 relatif aux conditions d'attribution des six catégories de complément 
d'allocation d'éducation spéciale 

4 13 83 
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36.  

L’accompagnement des parents et le suivi de leur enfant sourd nécessitent l’intervention 
d’un réseau pluridisciplinaire constitué de nombreux professionnels et de personnes civiles 
(réseau social des parents, associations). Cet accompagnement peut être réalisé dans le 
cadre d’interventions précoces (cf. section 6.1). 

0 9 91 

37.  

Il est recommandé qu’au sein de ce réseau, une personne soit reconnue comme le référent 
des parents. Celui-ci est choisi par la famille et peut changer au fil du temps. Le référent 
facilite l’échange des informations entre les parents et l’ensemble des membres du réseau et 
s’assure que les parents sont bien orientés vers les personnes et structures leur permettant 
d’acquérir les compétences spécifiques nécessaires pour répondre aux besoins particuliers 
de leur enfant. 

9 14 77 

38.  

Il est recommandé d’adapter l’accompagnement des familles au cas par cas, en tenant 
compte des facteurs liés à l’enfant et à ses besoins particuliers, mais également des facteurs 
environnementaux. L’accompagnement des familles comprend : 
��� �  l’accompagnement des parents eux-mêmes et si nécessaire celui de la fratrie ; lorsque 
l’acquisition de la langue des signes est souhaité, l’accompagnement est proposé à 
l’ensemble de la famille ; 
��� �  et l’accompagnement en présence de l’enfant, individuellement ou en groupe. 

4 11 85 

39.  

Bien qu’aucune étude n’ait évalué les différentes modalités d’accompagnement et que les 
pratiques précises ne soient pas publiées, il semble qu’un suivi hebdomadaire par l’un ou 
l’autre des membres du réseau (professionnels de santé ou éducateurs, personnes civiles 
sourdes ou entendantes) soit souhaitable et réaliste. 

9 18 73 

40.  

Il est recommandé que l’accompagnement proposé ne soit pas centré uniquement sur les 
aspects spécifiques liés à la surdité de l’enfant, afin de ne pas occulter tout ce qui est 
habituellement réalisé par et transmis aux parents lors de l’accueil d’un enfant*, car accueillir 
un enfant sourd au sein de sa famille, c’est avant tout accueillir un enfant. 
* Pour plus de détails, se reporter aux recommandations professionnelles publiées en 2006 
par la HAS « Préparation à la naissance et à la parentalité ». 

2 4 94 

41.  

Il est recommandé de rassurer les parents car ce qu’ils auront à savoir et à faire restera dans 
le cadre de compétences habituelles de ce que font tous les parents. Identifier avec les 
parents les progrès constatés à la maison au fil du temps dans tous les domaines du 
développement de l’enfant permet aux parents de se rassurer sur la situation ; les noter par 
le professionnel avec les parents aide à objectiver les progrès réalisés et à tenir compte du 
rythme nécessaire à l’enfant pour son développement global. 

0 6 94 

42.  

Il est recommandé à tout professionnel d’aider les parents à développer des compétences 
spécifiques nécessaires à l’enfant sourd, ou de s’assurer que ceux-ci pourront : 
��� �  aménager et adapter l’environnement physique, social et linguistique de l’enfant pour 
favoriser son développement affectif et polysensoriel (ex. ouvrir au maximum l’espace visible 
par l’enfant, se placer si possible à hauteur de son regard, établir le contact visuel avant de 
s’exprimer, réduire le bruit de fond, utiliser l’information perçue par le toucher, les vibrations, 
etc.) ; 

2 2 96 

43.  

��� �  prendre conscience de la richesse des informations visuelles, dans toutes leurs 
dimensions, pour repérer, désigner, partager et échanger ;  
��� �  entraîner et utiliser l’attention visuelle et auditive ; 
��� �  développer des modes de communication au sein de la famille favorisant les styles 
d’interactions facilitant l’échange plutôt que les styles intrusifs ou centrés sur le contrôle de la 
forme du message ; 

0 6 94 

44.  
��� �  apprendre la langue des signes ou des codes gestuels afin de susciter le 
développement du langage de l’enfant, en donnant la priorité au sens du message (et non à 
sa forme), pour que celui-ci reste le moteur des échanges inter-individuels ; 

11 22 67 

45.  

repérer des situations où des stratégies différentes de celles proposées aux enfants 
entendants nécessitent d’être mises en œuvre précocement du fait : 
��� �  de la surdité (ex. stratégie devant le danger : inutile de crier pour alerter l’enfant ayant 
un seuil auditif très élevé, car cela ne sert à rien ; veiller à ne pas tenir l’enfant à l’écart des 
autres, en famille, ou dans n’importe quelle situation au-delà de 2 personnes parlant en 
même temps ou ne s’exprimant pas dans son champ visuel),  
��� �  d’une langue mal maîtrisée ou non partagée entre enfants et parents (ex. comment 
parler de la personne ou de l’objet absent, pas encore là, plus là ou qui n’existe pas ? 
comment expliquer les règles de vie en société alors que parents et enfants utilisent deux 
langues différentes ?).  

5 23 73 
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46.  

Peu d’études ont évalué les actions permettant de développer ces compétences spécifiques. 
Les seules études disponibles concernent l’observation des interactions parents-enfant, lors 
de seuil auditif très élevé (> 70 dB). Les données publiées sont résumées ci-dessous à titre 
d’information, mais ne constituent pas les seules modalités possibles d’accompagnement. 
Ces dernières nécessitent d’être développées, décrites puis évaluées par les professionnels, 
conjointement avec les représentants des parents et enfants sourds.   
L’accompagnement des familles pendant 6 mois par une personne sourde pratiquant la 
langue des signes et ayant pour mission de partager le plaisir de la lecture en famille réduit 
les difficultés rencontrées par les familles lors de cette activité et augmente significativement 
la proportion de parents lisant régulièrement avec leurs enfants sourds (niveau de preuve 4). 
Si un choix d’éducation bilingue a été fait, les interactions parents-enfants comprennent le 
même nombre d’énoncés oraux ou signés, que les parents soient sourds ou entendants ; 
cependant, les parents sourds délivrent le message de manière perceptible par l’enfant et 
dans le contexte réel de jeu plus fréquemment que les parents entendants (niveau de 
preuve 4). 
En situation spontanée de jeu, les messages transmis à l’enfant sourd par ses parents, 
sourds ou entendants sont extrêmement simples : 1 message oral sur 2 comprend moins de 
3 mots et 3 messages sur 4 comprennent un seul signe à 18 mois ; la maîtrise complète 
d’une langue ne semble donc pas indispensable dans les premiers échanges symboliques 
avec l’enfant (niveau de preuve 4). 

29 29 41 

47.  

La manière d’être en tant que parent se construit au fil du temps et dépend de facteurs 
psychosociaux et cognitifs antérieurs à la naissance de l’enfant, des valeurs, culture et 
priorités des parents, des circonstances socio-économiques et de la représentation qu’ont 
les parents de la surdité. 

5 5 90 

48.  

Il est recommandé aux professionnels d’adapter les actions proposées à la situation 
individuelle de chaque famille, en veillant à tenir compte : 
��� �  de la situation économique des parents afin de ne pas leur imposer un rythme de 
rééducation qui pourrait aggraver leurs difficultés économiques ; il est recommandé de les 
informer des aides sociales auxquelles ils peuvent prétendre dans la perspective de 
développer des compétences spécifiques ; 
��� �  de leur représentation initiale de la surdité ; les enquêtes qualitatives auprès de parents 
d’enfants sourds montrent que la présentation de la surdité par les professionnels comme 
une source positive de nouvelles perspectives fait partie des facteurs ayant aidé les parents 
dans l’expérience de leur parentalité ; 
��� �  des besoins particuliers de l’enfant, en fonction du seuil auditif, de la présence d’autres 
troubles de santé, etc. 

0 4 96 

49.  

Il est recommandé de favoriser la communication entre parents et enfants, dans toute la 
mesure du possible à travers une langue commune, afin que les valeurs et cultures de la 
famille puissent être transmises à l’enfant par ses propres parents. Cet aspect est encore 
plus complexe pour les parents dont la langue n’est pas celle de la nation où ils vivent (ex. 
familles immigrées). C’est pourquoi il est recommandé, lorsque la langue des signes est une 
langue envisagée pour l’enfant, d’aider les parents à acquérir cette langue, soit au sein de 
structures proposant des interventions précoces, soit par l’intermédiaire de cours de langue 
des signes dont le coût pourra être couvert par le complément d’allocation d’éducation de 
l’enfant handicapé, conformément à la réglementation en vigueur*. 
*Conformément à l’arrêté du 24 avril 2002 relatif aux conditions d'attribution des six 
catégories de complément d'allocation d'éducation spéciale, le complément d’allocation 
d’éducation de l’enfant handicapé peut couvrir les frais de formation de membres de la 
famille à certaines techniques (stages de langue des signes, travail sur la communication...) 
dans la mesure où ils entrent bien dans le cadre du projet individuel de l'enfant et des 
préconisations de la Commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées 
(CDAPH). 

7 13 80 

50.  Il est recommandé de favoriser le dialogue avec les parents afin de les aider à équilibrer au 
mieux leurs différents rôles auprès de l’enfant. 2 0 98 

51.  

Il est recommandé de soutenir les parents dans leurs choix et de les préparer à ne pas vivre 
comme un échec certaines situations bien identifiées : 
��� �  dans le cadre d’un choix parental initial d’une éducation en langue orale, plusieurs 
articles traitent des relations parents-enfant à l’adolescence, mettant en évidence la difficile 
acceptation pour les parents de voir leur enfant s’émanciper et rejoindre des groupes 
d’adolescents utilisant la langue des signes ; 

2 19 79 
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52.  

��� �  dans le cadre d’un choix d’éducation bilingue, être parent c’est aussi être en contact 
avec une communauté qui utilise une autre langue que soi. Des sentiments contradictoires 
peuvent naître chez des parents entendants : ils souhaitent proposer la langue des signes à 
leur enfant, mais développent en même temps le sentiment de perdre leur enfant en le 
voyant attiré par des adultes qui lui ressemblent. Cette réalité nécessite que les parents 
soient soutenus dans leur choix et que les rôles soient clairement explicités entre les parents 
et les autres adultes intervenant auprès de l’enfant. 

10 12 79 

53.  

Il est recommandé d’expliquer aux parents les différents rôles et formation des 
professionnels, et d’encourager les parents à partager leurs expériences et à poser des 
questions, afin de permettre des relations de partenaires entre parents et professionnels et 
non des relations de dépendance. 

0 6 94 

54.  
Il est recommandé aux professionnels de donner une place systématique aux parents dans 
la mise en œuvre de programmes d’intervention précoce. 0 4 96 
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55.  
Il est recommandé aux professionnels de santé de rechercher la présence éventuelle de 
troubles du comportement ou de souffrance psychique chez tous les enfants sourds, quel 
que soit leur seuil auditif. 

7 7 87 

56.  

Parmi les signes susceptibles d’alerter les professionnels se trouvent : des troubles du 
regard (regard fuyant ou trop persistant), une altération du développement psychomoteur, 
des troubles du sommeil (difficultés d'endormissement), de l'appétit, un retard d'acquisition 
de la propreté, un trouble de l'attention, un retrait, une tristesse voire un repli ou une 
agitation excessive, une angoisse de séparation qui se maintient au-delà de la période 
habituelle, des pleurs fréquents inexpliqués, une modification brutale ou progressive du 
comportement, la persistance d’un comportement inquiétant. Ces signes d'appel sont 
souvent révélateurs de difficultés voire de souffrance psychique. 

7 11 82 

57.  

Malgré l’absence d’étude spécifique chez l’enfant sourd de 0 à 6 ans, l’expérience clinique 
des professionnels et les études épidémiologiques réalisées chez l’enfant de plus de 8 ans 
ou l’adolescent confirment l’existence de troubles du comportement plus fréquents chez 
l’enfant ou l’adolescent sourd que chez les enfants entendants du même âge (niveau de 
preuve 4). Certains enfants sourds peuvent également présenter des pathologies 
psychiatriques associées. 
La surdité n’est pas en soi associée, encore moins responsable de troubles psychiques, 
mais elle entraîne des difficultés de communication entre l’enfant et son environnement 
susceptibles d’occasionner des troubles des relations ou des troubles du comportement 
réactionnels. Les facteurs associés négativement avec ces troubles relationnels sont le 
diagnostic tardif de surdité (plus fréquent chez les enfants ayant une surdité dite 
« moyenne ») et la présence d’un trouble associé, en particulier neurologique. 
L’observation de l’enfant, en particulier la mise en place des interactions et la qualité du 
regard, ainsi que les entretiens avec les familles et éventuellement avec les personnes en 
contact quotidien avec l’enfant (assistante maternelle, enseignant, etc.) sont les éléments 
essentiels permettant l’identification de ces troubles. Des questionnaires permettant de 
structurer l’observation ou l’entretien sont disponibles et validés en anglais, ainsi que des 
protocoles d’analyse vidéographique des interactions parents-enfant (cf. argumentaire 
section 4). 

7 20 73 

58.  

En présence de troubles du comportement ou de troubles psychiques récemment observés, 
il est recommandé dans un premier temps de contrôler l’audition de l’enfant (modification du 
seuil auditif, bonne adaptation et fonctionnement de l’appareillage, etc.) puis d’orienter 
l’enfant vers un psychologue ou un psychiatre selon les troubles observés. Lorsque la 
langue principalement utilisée par l’enfant est la langue des signes, le recours à une équipe 
utilisant cette langue est recommandé. 
La seule étude ayant étudié l’accès aux soins montre que sont adressés à un psychiatre 
seulement 10 % des enfants sourds chez lesquels un trouble psychopathologique défini 
selon les critères du DSM-IV est identifié. 

0 9 91 

59.  

Pour permettre un développement psychique harmonieux de l’enfant sourd, il est 
recommandé de mettre en œuvre tous les moyens permettant un mode de communication 
commun entre parents et enfants, et l’acquisition d’une langue commune le plus tôt possible, 
et en tout cas avant l’âge de 5 ans (grade C) ; lorsqu’une éducation bilingue n’a pas été 
choisie par les parents dès les premières années de vie, et que le développement de la 
langue orale présente un retard important dans la quatrième année, il est recommandé de 
proposer à l’enfant et aux parents un environnement leur permettant d’acquérir la langue 
des signes afin de permettre à l’enfant d’accéder au langage le plus rapidement possible. 

15 26 60 

60.  

Le mode de communication, oral ou signé, n’est pas un facteur associé à la prévalence des 
troubles psychiques (niveau de preuve 4). En revanche, un mode de communication 
commun, oral ou signé, entre enfants sourds et parents entendants ou sourds est associé à 
un meilleur fonctionnement psychique, en particulier lorsque cette communication commune 
est mise en place avant l’âge de 5 ans (niveau de preuve 4) ; un mode de communication 
commun est également associé à une moindre fréquence des troubles psychiques à 
l’adolescence (niveau de preuve 4). Les adolescents sourds de parents sourds sont ceux 
dont le fonctionnement psychique est le plus harmonieux. L’utilisation à la maison des deux 
modes de communication orale et signée améliore l’estime de soi ; leur utilisation à l’école 
est associée à un meilleur fonctionnement psychique de l’adolescent (niveau de preuve 4). 

12 23 65 
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61.  

Par ailleurs, au vu de l’expérience clinique des professionnels, des parents et des personnes 
sourdes interrogés par la HAS, il semble pertinent en vue de prévenir les troubles 
psychiques de l’enfant sourd : 
��� �  d’informer les parents et les personnes s’occupant de l’enfant : 

�  des modes de communication adaptés à celui-ci,  
�  de la particularité de l’attention conjointe de l’enfant sourd, 
�  de l’importance d’utiliser un registre de langue adapté aux spécificités 

sensorielles de l'enfant et à son niveau de langue ; 
��� �  de respecter le rythme de développement de l’enfant et d’acceptation de sa famille, et 
de veiller en particulier à l’adéquation entre les possibilités réelles de l’enfant et les 
représentations et exigences du milieu familial et social. Il est donc important de veiller à ne 
pas déborder les capacités d'attention de l'enfant et donc d'éviter les stimulations 
excessives ; 
��� �  de proposer un accompagnement psychologique aux parents présentant une situation 
de stress parental élevé ou des signes avérés de dépression ou d’anxiété ; 
��� �  de s'assurer régulièrement de la qualité des interactions, de la communication et de 
l’évolution régulière du langage de l'enfant, de l’adéquation de l’intégration scolaire proposée 
(cf. section 5) ; 
��� �  de s’assurer de la bonne adaptation et tolérance de l’appareillage proposé à l’enfant ; le 
refus par l'enfant de porter ses appareils ne doit pas être banalisé, d'autant plus s’il 
s'accompagne d'un comportement inhabituel et/ou de signes d'alerte déjà évoqués. Ce refus 
d'appareillage (quel qu'il soit) peut être l'indice d'une inadéquation du projet proposé à 
l'enfant. 

0 13 85 

62.  

Bien qu’aucune étude à ce jour ne permette d’affirmer qu’il existe un lien de causalité entre 
les troubles du comportement ou les troubles psychiques de certains enfants sourds et l’état 
psychique de leurs parents (possible dépression réactionnelle ou culpabilité après l’annonce 
du diagnostic), l’accompagnement des parents semble être un des facteurs essentiels pour 
les aider à élaborer eux-mêmes le projet parental, permettant de réduire les difficultés de 
communication et de relation au sein de la famille et d’améliorer l'harmonie intrafamiliale. 
Les facteurs prédictifs d’un niveau élevé de stress parental dans six premières années de 
vie de l’enfant sourd sont :  
��� �  sociaux : difficultés quotidiennes importantes et répétées, faibles revenus, mère jeune, 
soutien social peu développé (niveau de preuve 4) ; les situations de famille monoparentale 
pourraient également être des facteurs favorisant le stress parental élevé ;  
��� �  médicaux : hospitalisation néonatale en soins intensifs, présence de troubles associés, 
seuil auditif peu élevé (niveau de preuve 4).  
La réalisation d’un test de dépistage néonatal des troubles de l’audition n’est pas en soi un 
facteur augmentant le stress parental (niveau de preuve 3). Cependant, lorsque le test ne 
permet pas de conclure à une audition normale et rend nécessaires des examens 
complémentaires, le résultat du test peut augmenter temporairement le stress parental 
(niveau de preuve 4) : les deux-tiers des parents ne sont pas du tout inquiétés par le test de 
dépistage, un sur six évalue son inquiétude au-delà de 3 points sur 10 (niveau de preuve 4). 
Un mois après le dépistage, les études ne mettent plus en évidence de différence de stress 
parental en fonction du résultat de dépistage (niveau de preuve 3). Les études ayant 
analysé le stress parental lorsque l’enfant sourd a entre 2 et 8 ans ne montrent pas de 
différence entre les mères entendantes ayant suivi un programme d’intervention précoce et 
les mères en population générale, sauf au moment de la décision éventuelle d’une 
implantation cochléaire (niveau de preuve 4). 

9 26 65 
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63.  L’objectif de l’évaluation de la communication et du langage de l’enfant sourd est double : 
��� �  permettre un suivi de l’évolution du langage et des capacités de communication, afin de 
s’assurer du développement régulier et harmonieux de ceux-ci ;  
��� �  identifier un éventuel retard par rapport aux enfants du même âge, pour adapter au 
mieux les moyens à mettre en œuvre pour répondre aux besoins particuliers de l’enfant, en 
particulier au moment de l’entrée à l’école. 

2 4 96 

64.  L’évaluation de la communication et du langage de l’enfant sourd s’inscrit dans le cadre 
d’une évaluation pédiatrique plus générale* prenant en compte : 
��� �  une évaluation des fonctions auditives, avec et sans appareillage : 

�  détection et discrimination des sons, 
�  localisation et latéralisation des sons, 
�  discrimination des sons de la parole par rapport à d’autres sons ; 

��� �  une évaluation des fonctions visuelles ; 
��� �  une évaluation des fonctions mentales : 

�  globales, en particulier avant 6 ans les fonctions de sommeil, les fonctions psychosociales 
dont l’attachement, l’orientation dans l’espace et le temps, le tempérament et les 
conduites instinctuelles, 

�  spécifiques, en particulier avant 6 ans l’attention conjointe, les fonctions psychomotrices et 
les perceptions visuelles et visuospatiales. 

 
*Les éléments proposés sont extraits de la classification internationale du fonctionnement, 
du handicap et de la santé pour les enfants et les jeunes, éditée par l’Organisation mondiale 
de la santé. 

5 12 84 

65.  Il est recommandé que les professionnels de santé effectuant l’évaluation du langage et de 
la communication soient sensibilisés aux réalités vécues de la personne sourde et aient 
connaissance des éléments ci-dessus, en particulier si ces derniers sont évalués par 
d’autres professionnels au sein du réseau qui suit l’enfant. 

7 9 85 

66.  L’évaluation de la communication et du langage, pour être interprétée et permettre de fonder 
un plan d’action adapté à l’enfant, nécessite de prendre en compte les éléments suivants : 
��� �  aspects médicaux : âge au diagnostic, étiologie, bilan audiométrique, présence ou non 
d’un trouble associé ; 
��� �  historique des actions antérieures : âge au début de l’accompagnement de la famille, 
âge au début des interventions proposées à l’enfant (langue des signes, mise en place 
d’aides auditives, type d’amplification et préconisations d’utilisation, etc.) ; 
��� �  environnement : langue des parents et de l’entourage (langue orale du pays, autre 
langue orale, langue des signes), aides techniques disponibles, situation sociale. 
Il est recommandé que le dossier de suivi de l’enfant spécifie l’ensemble des éléments ci-
dessus. 

0 2 98 

67.  Quels que soient le seuil auditif, les modalités éducatives ou les choix opérationels de 
rééducation, il est recommandé de réaliser de manière régulière une évaluation structurée 
de la communication et du langage, si possible à partir d’outils validés, et de la compléter 
d’un récapitulatif des actions entreprises depuis la dernière évaluation (tous les 6 mois 
jusqu'à 3 ans, puis tous les ans). 
Les professionnels et usagers réunis par la HAS constatent qu’en 2009 l’évaluation de la 
communication et du langage n’est pas réalisée aussi régulièrement pour les enfants 
présentant un seuil auditif inférieur à 70 dB, ce qui n’est pas justifié d’après leur expérience 
clinique. 

2 7 91 

68.  Lorsque l’enfant est suivi au sein d’une structure ou d’un réseau (ex. CAMSP, SAFEP, etc.), 
il est recommandé que les résultats de l’évaluation et le bilan des actions entreprises soient 
discutés en équipe pluridisciplinaire et présentés et discutés avec les parents. Une synthèse 
de l’évaluation, des actions entreprises et des orientations décidées avec la famille est 
transmise à l’ensemble des professionnels de santé ne pouvant assister à la réunion. 

2 0 98 
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69.  

Lorsque l’enfant est en âge d’être scolarisé, il est recommandé de transmettre les éléments 
significatifs pour le suivi scolaire, sous réserve du secret médical, à l’enseignant référent s’il 
ne participe pas aux réunions, ainsi qu’à l’équipe pluridisciplinaire mentionnée à l’article 
L. 146-8 du Code de l’action sociale et des familles en charge, au sein des MDPH, de 
l’évaluation des compétences, des besoins et des mesures mises en œuvre dans le cadre 
du parcours de formation adapté à chaque enfant. Les parents ou le représentant légal de 
l’enfant sont obligatoirement invités à s’exprimer à cette occasion*. 
 
* Conformément à la loi n° 2005-102 du 11 février 200 5 pour l'égalité des droits et des 
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. 

4 4 91 

70.  

Lorsque l’enfant est suivi par différents professionnels isolés géographiquement, il est 
recommandé au médecin ORL assurant les bilans audiométriques de l’enfant d’assurer la 
coordination des professionnels et de recevoir les parents à l’issue de cette évaluation. Les 
parents peuvent souhaiter que leur référent assiste à la discussion. 

9 9 83 

71.  

��� �  Interactions sociales : 
�  cherche et garde le contact visuel, respecte le tour de communication,  
�  maintient une attention conjointe, 
�  participe à des situations de jeu symbolique,  
�  intègre les règles sociales de communication ; 

0 9 91 

72.  

��� �  Communication non verbale : 
�  comprend le sens litéral ou implicite de messages transmis par l’intermédiaire de mouvements 

corporels (pointage, expression du visage, gestes, etc.), de symboles ou pictogrammes, de 
dessins ou photographies, de signaux d’alerte, etc. ; 

4 4 91 

73.  

��� �  Communication avec des messages parlés : 
�  répond ou agit de manière adaptée à la voix, à des messages parlés simples (moins de 3 

mots) ou complexes (phrase complète, questions, instructions), 
�  babille avec intention d’échange (babillage canonique), utilise des mots, des phrases pour 

exprimer un message ; 

7 14 80 

74.  

��� �  Communication avec des messages en langue des signes (et non en français signé) : 
�  répond ou agit de manière adaptée aux messages transmis par la langue des signes, 
�  babille, utilise des signes isolés puis structurés selon la grammaire de la langue des signes 

pour exprimer un message, dactylologie ; 

5 17 79 

75.  
��� �  Conversation avec une ou plusieurs personnes connues ou non : 

�  initie, participe ou met fin à une conversation (quel que soit le moyen utilisé : langue orale, 
langue des signes ou langue écrite) ; 

7 16 77 

76.  

��� �  Utilisation de techniques et de nouveaux moyens de communication : 
�  utilise la lecture labiale +/- complété de LPC, 
�  utilise des aides auditives dans la vie quotidienne (domicile, école), 
�  matériel HF, boucle magnétique, webcam, etc. 

9 16 75 

77.  

L’échelle du développement communicatif social précoce de Guidetti-Tourette est la seule 
échelle standardisée comprenant des étalonnages de 3 à 30 mois en population française 
générale. Aucune échelle spécifique de l’enfant sourd n’a été identifiée. 
Avec l’accord des parents et de l’enfant, l’utilisation de la vidéographie peut permettre une 
objectivation structurée des interactions spontanées ou induites. 

7 22 71 

78.  
Il est recommandé que la synthèse de l’évaluation du langage permette de situer le 
développement de la compréhension et de l’expression d’un message verbal, que celui-ci 
soit exprimé en français ou en langue des signes. 

9 11 80 

79.  
Lorsque la langue des signes est utilisée par l’enfant, il est recommandé que la personne 
effectuant l’évaluation soit une personne sourde ou entendante ayant validé sa 
connaissance de la langue des signes française. 

7 9 85 

80.  

Lorsque l’enfant est susceptible d’utiliser les deux langues (ex. consigne dans une langue et 
réponse dans l’autre langue), il est souhaitable que l’évaluation soit effectuée par une 
personne bilingue ou que l’évaluation puisse être filmée afin d’être analysée dans chacune 
des deux langues, sans imposer à l’enfant la présence de 2 professionnels au cours de 
l’évaluation. 

4 13 82 

81.  
La compréhension de la langue française avant 6 ans est évaluée principalement à travers 
la compréhension d’une consigne transmise en langue orale. La réponse peut être donnée 
par désignation, en français ou en langue des signes. 

2 13 84 

82.  Il est recommandé de vérifier le fonctionnement de l’appareil auditif avant de réaliser le test 
de compréhension. 

0 9 91 
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83.  

Il est recommandé d’adapter les conditions de réception du message aux capacités de 
l’enfant et de préciser dans quelles conditions la compréhension a été évaluée : 
��� �  français oral écouté (réception auditive pure) en situation peu sonore ou en situation de 
vie quotidienne (bruit environnant) ; 
��� �  français oral parlé (réception auditive et lecture labiale) ; 
��� �  français oral avec code ou système visuel (LPC, français signé). 

5 7 88 

84.  
Les épreuves peuvent être des épreuves de désignation (objets et/ou images, tests de 
vocabulaire, tests de compréhension morphosyntaxique, etc.), des épreuves de 
compréhension de consignes ou de réponses à des questions. 

2 10 88 

85.  
La compréhension de la langue des signes est évaluée à travers la compréhension d’un 
message transmis en langue des signes, et non en français signé. La réponse peut être 
donnée par désignation, en français ou en langue des signes. 

5 10 86 

86.  

Les épreuves peuvent être des épreuves de désignation (objets et/ou images, tests de 
vocabulaire, tests de compréhension morphosyntaxique, etc.), des épreuves de 
compréhension de consignes ou de réponses à des questions. Les épreuves de désignation 
(à partir d’objets, images ou vocabulaire) utilisées pour la langue orale sont facilement 
adaptables par traduction en langue des signes. En revanche, dès que les tests s’appuient 
sur des notions grammaticales, ces dernières étant fondamentalement distinctes dans les 
deux langues, il n’est pas recommandé d’utiliser lors de test en langue des signes les 
normes établies pour la langue orale. 

9 12 79 

87.  
Il n’existe en 2009 aucun test validé d’évaluation en langue des signes française. Le seul 
test disponible, le test en langue des signes française (TESL), est une adaptation du test 
validé pour la langue des signes américaine pour les enfants de 8 ans et plus. 

9 23 69 

88.  
Il est recommandé d’évaluer l’expression de l’enfant en privilégiant le sens du message 
transmis, quelle que soit la langue utilisée, puis en second lieu, de s’intéresser à la langue 
utilisée et à l’intelligibilité de celle-ci. 

18 5 77 

89.  Il est recommandé de noter la langue préférentiellement utilisée par l’enfant, au domicile 
puis à l’école. 2 9 89 

90.  
Il est recommandé que l’évaluation de l’expression en langue orale comprenne une 
évaluation des fonctions de la voix (production de sons par le passage de l’air dans le 
larynx) et de l’articulation (production des sons de la parole). 

9 21 70 

91.  
Les épreuves d’expression en langue orale sont extrêmement nombreuses, sans que l’un 
semble consensuellement utilisé par les professionnels chez l’enfant sourd. Les normes ne 
sont proposées que relativement à l’enfant entendant. 

8 24 68 

92.  Répétition de la proposition     
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93.  

Le développement de la communication et du langage peut être appréhendé par la capacité 
de l’enfant à comprendre et à exprimer un message, par l’intermédiaire de tout moyen de 
communication non verbale ou par l’intermédiaire d’une langue partagée entre l’enfant et 
son interlocuteur (langue française ou langue des signes). 
Conformément à la loi, « dans l'éducation et le parcours scolaire des jeunes sourds, la 
liberté de choix entre une communication bilingue, langue des signes et langue française, et 
une communication en langue française est de droit  ».  
Afin de permettre aux parents de faire un choix éclairé entre une éducation bilingue ou une 
éducation en langue orale, il est recommandé aux professionnels d’informer les parents que 
les langues utilisées par les enfants dépendent principalement du seuil auditif de l’enfant et 
de la langue utilisée par les parents au domicile (grade B) (cf. figure 1). 

20 32 48 

94.  

Toutes Toutes choses égales par ailleurs, la probabilité qu’un enfant sourd utilise la langue des 
signes au domicile est 31 fois supérieure si au moins un de ces parents signe au domicile, 
12 fois supérieure si son seuil auditif est supérieur à 90 dB et 3,5 fois supérieure si son seuil 
auditif est compris entre 71 à 90 dB (niveau de preuve 2, étude réalisée auprès d’enfants 
sourds de parents sourds s’exprimant oralement ou en langue des signes). 
Le niveau acquis en langue orale dépend également du seuil auditif (niveau de preuve 4).  
��� �  Les enfants ayant un seuil d’audition compris entre 40 dB et 70 dB utilisent : 

�  exclusivement la langue orale pour la majorité des enfants et des adultes (76 % à 
90 % selon les études) ; 

�  les deux langues pour environ un quart des enfants ; 
�  exclusivement la langue des signes pour une faible proportion (2 % des enfants) ; 
�  48 % de ces enfants sans trouble associé obtiennent un niveau de langue orale 

supérieur au 20e percentile des enfants entendants du même âge ; 
��� �  Les enfants ayant un seuil d’audition compris entre 71 et 90 dB utilisent :  

�  exclusivement la langue orale pour la majorité des enfants (50 % à 63 % selon les 
études) ; 

�  les deux langues (jusqu’à 45 % des enfants selon les études) ; 
�  exclusivement la langue des signes (5 % des enfants) ; 
�  22 % de ces enfants sans trouble associé obtiennent un niveau de langue orale 

supérieur au 20e percentile des enfants entendants du même âge ; 
�  Ces proportions se modifient chez le jeune adulte (45 % exclusivement oral, 45 % 

bilingue, 10 % exclusivement langue des signes) ; 
�  50 % {Morgon 2003 4884} à 63 % {Fortnum 2002 5007} utilisent exclusivement une 

communication parlée. Cette proportion est plus faible (45 %) chez le jeune adulte, 
au profit d’une communication parlée et signée (45 % des adultes jeunes ayant un 
seuil d’audition compris entre 71 et 90-95 dB HL) ou exclusivement signée (10 % 
des adultes jeunes ayant un seuil d’audition compris entre 71 et 90-95 dB HL pour 
seulement moins de 4,6 % des enfants) ; une étude longitudinale ou une étude 
qualitative permettrait de voir si cela correspond à un choix personnel ou éducatif 
dans le temps. 

��� �  Les enfants ayant un seuil d’audition supérieur à 90-95 dB utilisent : 
�  les deux langues pour plus de la moitié d’entre eux ; le fait que l’enfant soit porteur 

d’un implant cochléaire modifie peu la proportion d’enfants utilisant les deux modes 
de communication (58,1 % des enfants si implant versus 59,5 % sans implant en 
Grande-Bretagne) ;  

�  exclusivement la langue des signes : en France, jusqu’à un tiers des enfants selon 
les enquêtes et 13 % chez l’adulte. Cette proportion est plus faible en Grande-
Bretagne (2,7 % si implant cochléaire versus 9 % sans implant). 92 % des enfants 
s’exprimant en langue des signes ont un seuil auditif > 90 dB ; 

�  exclusivement la langue orale : en France, la langue orale exclusive concerne 
moins de 15 % des enfants dans les deux études publiées ; cette proportion est 
probablement sous-estimée car la population enquêtée est issue des enfants qui 
suivent leur scolarité en établissements médico-sociaux ; en Grande-Bretagne, la 
proportion est plus élevée (37,8 % si implant cochléaire versus 29,1 % sans 
implant) ; 

�  19% de ces enfants sans trouble associé, avec ou sans implant, obtiennent un 
niveau de langue orale supérieur au 20e percentile des enfants entendants du 
même âge ; 

�  Langue utilisée au domicile par les parents : un enfant sourd ayant un parent sourd 
s’exprimant en langue des signes au domicile a toutes choses égales par ailleurs 
une probabilité d’utiliser la langue des signes 30 fois supérieure. 

25 14 61 
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95.  

La présence d’un trouble associé, éventuellement diagnostiqué secondairement, n’est pas 
liée à l’utilisation d’un mode de communication donné (niveau de preuve 2) ; cependant, en 
cas de trouble associé, le choix du mode de communication, visuogestuelle ou auditivo-
orale, nécessite de prendre en compte au cas par cas les fonctions préservées ou atteintes 
de l’enfant.  
La présence d’un trouble associé à la surdité concerne environ 9 % des enfants ayant un 
seuil auditif > 70 dB et 30 à 40 % des enfants présentant un seuil auditif compris entre 40 dB 
et 70 dB. Le niveau atteint à 8 ans en langue orale dépend beaucoup de la présence ou non 
d’un trouble associé : 8 % des enfants sourds avec trouble associé obtiennent un niveau de 
langue orale dans les limites de la normale ; selon le seuil auditif, 21 % à 42 % ont un retard 
sévère de la langue orale (niveau de preuve 4). 
Le niveau atteint en langue des signes selon la présence ou non d’un trouble associé n’a 
pas été étudié. 

5 20 75 

96.  Figure 1. Informer pour permettre un choix parental éclairé 30 23 48 

97.  

L’intervention précoce est définie  comme « l’ensemble des actions et mesures (sociales, 
médicales, psychologiques et éducatives) qu’il est nécessaire d’entreprendre auprès des 
enfants et de leurs familles afin de répondre aux différents besoins des enfants présentant 
un risque de retard ou des retards avérés dans leur développement […]. L’intervention 
précoce concerne le premier âge (globalement de 0 à 3 ans), on ne doit donc pas la 
confondre avec l’éducation des jeunes enfants. » Selon les différentes sources analysées, le 
soutien est apporté à un enfant et à sa famille jusqu’à l’intégration dans le système scolaire, 
de la naissance jusqu’à 6 ans au plus tard. 
L’intervention précoce vise à : 
��� �  renforcer les compétences propres à la famille ; 
��� �  assurer et renforcer le développement personnel de l’enfant ayant des besoins 
particuliers ; 
��� �  promouvoir l’inclusion sociale de la famille et de l’enfant, en particulier pour l’entrée de 
l’enfant dans le système éducatif. 

2 5 93 

98.  

Il est recommandé de proposer un programme d’intervention précoce à tout enfant sourd  et 
à sa famille, avant l’âge de 1 an (grade B).  
Les suivis de cohorte ayant évalué le développement du langage après intervention précoce 
ont montré des résultats convergents concernant le développement du versant réceptif du 
langage (langue orale) : la langue orale est mieux perçue et comprise pour les enfants ayant 
suivi un programme d’intervention précoce avant 1 an (niveau de preuve 2). Concernant 
l’expression en langue orale, les résultats sont contradictoires selon les études et ne 
permettent pas de conclure au bénéfice de l’intervention précoce sur le développement de 
l’expression en langue orale. Les résultats de l’intervention précoce sur le développement du 
langage à travers la langue des signes n’ont pas été évalués. 

7 13 80 

99.  

Il est recommandé que les équipes proposant des programmes d’intervention précoce 
puissent accompagner les familles dès l’annonce du diagnostic. Conformément aux 
recommandations européennes, l’intervention précoce est fournie à la demande de la 
famille ; satisfaire les besoins particuliers de l'enfant et de sa famille « implique que 
l'intervention précoce ne puisse être imposée aux familles, mais qu’elle doive garantir le droit 
de l’enfant à être protégé. Les droits des enfants et des familles doivent converger. » 

0 5 95 

100. 

Il est recommandé que les programmes d’intervention précoce soient pluridisciplinaires, et 
que la coordination et le partage des responsabilités soient définis entre les trois services, à 
savoir ceux de la santé, ceux des services sociaux et ceux de l’éducation, en particulier pour 
assurer la transition dans de bonnes conditions lors de l’entrée de l’enfant dans le système 
éducatif. 

2 14 84 

101. 

Il est recommandé que les programmes d’intervention précoce comprennent des actions 
centrées sur la famille et des actions centrées sur l’enfant. Conformément aux 
recommandations européennes, ces actions sont formalisées en un programme 
individualisé de suivi de l’enfant et de sa famille, discuté et rédigé par les professionnels 
avec les parents, comportant les objectifs, les actions proposées et les procédures 
d’évaluation. Ce programme individualisé tient compte du choix éducatif des parents, ce 
dernier pouvant évoluer au cours du temps (éducation en langue française exclusivement ou 
éducation bilingue, langue française et langue des signes française). Les actions, 
habituellement hebdomadaires, sont coordonnées par le référent choisi par les parents, afin 
d’assurer un contact permanent avec la famille et d’éviter les nombreux contacts unilatéraux 
superflus entre les services et la famille.  

2 7 90 
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Les actions centrées sur les familles visent à accompagner les parents, et si nécessaire la 
fratrie (cf. section 3). 
Les actions centrées sur l’enfant visent à répondre à l’ensemble de ses besoins particuliers, 
notamment mais non exclusivement en ce qui concerne le développement de la 
communication et du langage (cf. sections infra). 

102. 

Il est recommandé que chaque structure effectuant des programmes d’intervention précoce 
soit en mesure de proposer en son sein, ou par l’intermédiaire de son réseau, des 
interventions spécifiques en langue des signes afin d’offrir aux parents un choix réel entre 
une éducation en langue française ou une éducation bilingue. 
La moitié des publications ne détaillent pas le contenu de leurs interventions précoces et ne 
citent que la mise en place d’appareil auditif, ce qui à elle seule ne peut constituer un 
programme d’intervention précoce. Toutes les équipes, sauf une, ayant détaillé dans leurs 
publications le contenu des programmes d’intervention précoce qu’elles proposent mettent à 
disposition des enfants ou de leur famille des interventions spécifiques en langue des 
signes.  
En France, d’après les résultats d’une enquête réalisée en 2008, cette offre en langue des 
signes n’est pas assurée dans un tiers des structures spécialisées (CAMSP spécialisé ou 
SAFEP) et dans plus de 90 % des CAMSP non spécialisés, accueillant pourtant la moitié 
des enfants ayant un seuil auditif > 70 dB. 

12 19 70 

103. 

Il est nécessaire de garantir que les programmes d’intervention précoce soient accessibles 
aux familles à titre gratuit, conformément aux recommandations européennes. Cet accès à 
titre gratuit peut être proposé par des structures dédiées (ex. CAMSP, SAFEP, etc.) ou par 
l’intermédiaire de la prestation de compensation du handicap délivrée par les MDPH (ex. 
formation en langue des signes pour les familles). 

2 5 93 

104. 

Il est recommandé que les interventions bilingues précoces aient pour objectif l’acquisition 
par l’enfant sourd des deux langues, langue des signes française et langue française.  
Avant l’acquisition possible d’une langue écrite, particulièrement avant 3 ans, la langue 
française est appréhendée à travers la langue orale. Ultérieurement, dans le cadre de 
l’enseignement scolaire bilingue, l’objectif est « un accès graduel au français, à partir de 
l’apprentissage ou de la consolidation de la connaissance de la langue des signes française, 
en s’appuyant d’abord sur le français écrit dont la maîtrise est le minimum indispensable 
pour attester du succès du bilinguisme choisi*». 
 
*Circulaire n° 2008-109 du 21 août 2008 – Ministère  de l’Éducation nationale - Conditions de 
mise en œuvre du programme de la langue des signes française à l'école primaire. 

7 27 66 

105. 

Il est recommandé de ne pas présenter comme un programme bilingue les programmes 
d’intervention utilisant un support gestuel tel que la langue parlée complétée (LPC) ou le 
français signé, puisque tous deux visent l’acquisition de la langue française orale et non 
l’acquisition des deux langues. 

14 12 74 

106. 

Il est recommandé de distinguer les programmes bilingues des programmes dits de 
« communication totale » dont la définition est floue selon les publications, recouvrant 
souvent des programmes dans lesquels les modalités de communication signée sont le 
français signé* (ou l’anglais signé) et non la langue des signes, moins fréquemment des 
programmes au cours desquels tous les modes de communication non verbale et verbale, 
gestuelle ou parlée sont proposés, et rarement des programmes visant l’acquisition des deux 
langues. 
 
*Français signé : langue orale simultanément accompagnée de signes correspondant au 
vocabulaire mais non à la grammaire de la langue des signes. 
 

10 12 79 



Surdité de l’enfant : accompagnement des familles et suivi de l’enfant de 0 à 6 ans  

HAS / Service des bonnes pratiques professionnelles / Décembre 2009 
38 

Tableau 6. Développer la communication et le langag e 
% des votes par 

cotation 
N° Proposition 1 à 3 

rejet 
4 à 6 
Indéci-

sion 

7 à 9 
accord 

107. 

Les modalités des programmes d’intervention bilingue précoce n’ayant pas été 
spécifiquement décrites, ni évaluées, il est recommandé aux professionnels de décrire 
précisément ce qui est proposé dans le cadre de leur programme, celui-ci devant prendre en 
compte les recommandations pour l’acquisition de chacune des deux langues, et de 
transmettre aux parents les résultats des évaluations effectuées dans chacune des deux 
langues. 

5 12 84 

108. 

L’acquisition de la langue des signes a pour objectif principal de permettre à l’enfant sourd 
d’accéder au langage, et de communiquer le plus précocement possible par l’intermédiaire 
de cette langue. Ces échanges nécessitent que les interlocuteurs de l’enfant connaissent ou 
apprennent également cette langue. 
Cette acquisition nécessite une adaptation de l’environnement de l’enfant pour 95 % des 
enfants sourds (famille ne connaissant pas cette langue). Le schéma général (figure 2) 
nécessite une adaptation individuelle en fonction l’environnement de l’enfant, et de ses 
caractéristiques spécifiques, en particulier visuelles et praxiques. 

9 9 82 

109. 

Dès lors que les parents souhaitent que leur enfant sourd acquière la langue des signes, il 
est recommandé de proposer à l’enfant et aux parents un environnement leur permettant 
d’acquérir la langue des signes, afin de respecter conformément à la loi* leur choix éducatif. 
 
*Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l'égalité des droits et des chances, la participation 
et la citoyenneté des personnes handicapées. 

4 4 91 

110. 

Lorsque l’enfant présente un retard important* du développement de la langue orale, en 
particulier si l’enfant a plus de 3 ans,  il est recommandé de proposer à l’enfant et à sa 
famille un environnement leur permettant d’acquérir la langue des signes afin de permettre à 
l’enfant d’accéder au langage le plus rapidement possible, en particulier avant 5 ans (grade 
C), même si leur choix éducatif initial était une éducation en langue orale. 
 
* Un retard important du développement de la langue orale est défini en référence aux 
résultats d’enfants entendants de même âge (âge corrigé si enfant prématuré). Selon les 
publications, un retard important correspond à un score inférieur au 5e ou 10e percentile des 
scores de référence. 

21 26 52 

111. 

Aucun environnement spécifique n’est nécessaire pour l’enfant dont les parents, sourds ou 
entendants, utilisent déjà cette langue avant la naissance de l’enfant. Il est recommandé que 
les professionnels s’assurent que les parents connaissant un mode de communication 
signée utilisent bien la langue des signes et non uniquement le français signé. 
De même que l’acquisition d’une langue orale se fait spontanément chez l’enfant entendant 
entouré de personnes qui parlent cette langue, l’acquisition de la langue des signes chez 
l’enfant de moins de 6 ans se fait spontanément lorsque les personnes présentes dans 
l’environnement immédiat de l’enfant utilisent cette langue. À cet égard, la situation la plus 
caractéristique est celle des enfants, sourds ou entendants, de parents utilisant cette langue 
comme langue principale de communication. Néanmoins, cette situation caractéristique est 
peu fréquente (environ 5 % des enfants sourds) (niveau de preuve 2). Le fait que les parents 
soient eux-mêmes sourds ne signifie pas que ceux-ci utilisent la langue des signes, ni que 
leurs enfants acquerront spontanément un haut niveau de langue des signes (niveau de 
preuve 4). 

12 12 77 

112. 

Il est recommandé que les interventions proposées à l’enfant permettent un espace de jeu et 
de rencontre où la langue des signes soit utilisée, si possible par plusieurs interlocuteurs, au 
minimum une heure par semaine. Lorsque langue orale et langue des signes sont utilisées, il 
convient de les proposer alternativement, car leurs grammaires ne sont pas superposables. 

19 21 60 

113. 
Il est recommandé aux structures proposant des programmes d’intervention précoce de 
proposer des interventions spécifiques aux parents et à la fratrie, principaux interlocuteurs de 
l’enfant en bas âge, afin de leur permettre d’acquérir progressivement cette langue. 

10 12 79 

114. Figure 2. Acquérir la langue des signes 18 24 58 

115. 

L’acquisition de la langue orale a pour objectif principal de permettre à l’enfant sourd 
d’accéder au langage grâce au développement de la compréhension de cette langue malgré 
sa difficulté de perception des sons, et de communiquer oralement le plus précocement 
possible avec la majorité des membres de la société qui l’entoure. 
Cette acquisition nécessite une adaptation de l’environnement de l’enfant et des actions 
spécifiques, centrées sur l’enfant et sur sa famille. Le schéma général (figures 3 à 5) 
nécessite une adaptation individuelle en fonction des caractéristiques spécifiques de l’enfant 
et de son environnement. 

2 14 83 
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116. Pour tout enfant sourd, il est recommandé de proposer un programme d’intervention précoce 
à l’enfant avant l’âge de 1 an et à sa famille (grade B) (figure 3 et section 6.1). 

2 12 86 

117. 

La mise en place, l’adaptation et le suivi d’appareils conventionnels d’amplification auditive 
(audioprothèse) dans les 3 mois qui suivent le diagnostic sont recommandés. Ce délai peut 
être allongé à 6 mois lorsque le diagnostic a été posé avant les 6 mois de l’enfant, en 
particulier pour accompagner les parents dans le processus d’acceptation de l’appareillage. 

2 19 79 

118. 
Au vu des enquêtes de satisfaction réalisées auprès des parents, il est recommandé de 
porter une attention particulière à l’accompagnement des parents au cours de la mise en 
place des appareils d’amplification conventionnels. 

5 18 78 

119. 

Face à un retard de développement de la langue orale à 18 mois ou plus, comparativement 
au développement normal d’enfants de même âge, il est recommandé de discuter avec la 
famille et au sein de l’équipe pluridisciplinaire l’opportunité d’une éducation bilingue avec ou 
sans implant cochléaire  et de développer précocement l’écrit (figure 4).  

29 12 60 

120. Figure 3. Pratiques communes pour tous les enfants sourds 17 20 63 

121. Figure 4. Conduite à tenir face à un retard de développement de langue orale à 18 mois, 
chez l’enfant sourd 30 16 54 

122. 

Afin de permettre aux parents de faire un choix éclairé, lorsque l’indication d’un implant 
cochléaire est retenue après concertation de l’équipe pluridisciplinaire selon les critères ci-
dessous (cf. § indication), il est recommandé aux équipes hospitalières spécialisées de 
délivrer aux parents une information pluraliste, tenant compte des résultats attendus 
réalistes et des risques de complications ou réinterventions. 

0 5 95 

123. 
Avant l’intervention, il est recommandé que l’enfant et sa famille soient mis en contact avec 
des enfants déjà implantés. En effet, leur motivation est un élément majeur à prendre en 
compte dans la décision d’implantation. 

5 5 90 

124. 

Les indications des implants cochléaires concernent les enfants présentant une surdité 
neurosensorielle bilatérale permanente dont : 
��� �  le seuil auditif est supérieur à 70 dB ; 
��� �  et dont le gain prothétique ne permet pas le développement de la langue orale ou dont 
la discrimination est inférieure ou égale à 50 % lors de la réalisation de tests d’audiométrie 
vocale adaptés à l’âge de l’enfant. Les tests doivent être pratiqués à 60 dB, en champ libre, 
avec des prothèses bien adaptées. 
��� �  En cas de fluctuations, une implantation cochléaire est indiquée lorsque les critères 
sus-cités sont atteints plusieurs fois par mois et/ou lorsque les fluctuations retentissent sur le 
langage de l’enfant. 
��� �  L’implantation est unilatérale, sauf cas particuliers prédéfinis : 
��� �  causes de surdité risquant de s’accompagner à court terme d’une ossification 
cochléaire bilatérale, en particulier méningite bactérienne ou fracture du rocher bilatérale. Il 
faut intervenir avant que l’ossification soit trop avancée ; 
��� �  syndrome d’Usher (affection héréditaire autosomique récessive associant des atteintes 
oculaires et auditives).  
Lors de surdité acquise alors que l’enfant est entré dans une communication orale, il peut 
bénéficier d’une implantation quel que soit son âge ; les résultats attendus sont supérieurs à 
ceux attendus chez un enfant ayant une surdité congénitale ou acquise avant le 
développement de la langue orale.  
Lors de surdité congénitale chez un enfant de plus de 5 ans ayant un seuil auditif > 90 dB, il 
n’y a d’indication (sauf cas particuliers) que si l’enfant a développé une appétence à la 
communication orale. 
Lors de surdité congénitale ou acquise avant le développement de la langue orale (surdité 
dite « prélinguale »), une implantation précoce donne des résultats meilleurs et plus rapides 
sur la compréhension et la production du langage qu’une implantation tardive. 

15 15 71 

125. 

Dans le cadre d’une surdité congénitale ou acquise avant le développement de la langue 
orale, lorsque l’indication cochléaire est retenue par l’équipe pluridisciplinaire et acceptée 
par les parents, il est recommandé que l’intervention ait lieu avant les 3 ans de l’enfant 
(grade C). Il n’existe pas en 2009 d’étude clinique ayant fait la preuve qu’une implantation 
cochléaire avant 18 mois apporte un bénéfice supérieur à une implantation au-delà de 18 
mois, au regard du développement de la langue orale à court ou long terme. 

30 15 55 

126. Parallèlement à l’implantation cochléaire, il est recommandé de proposer à l’enfant un 
environnement lui permettant d’acquérir la langue des signes. 35 23 42 

127. L’éducation auditivo-verbale a pour objectif principal d’aider l’enfant à écouter, objectif 10 15 74 
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principal dont découle l’objectif secondaire, celui de l’aider à parler. Cet entraînement à la 
discrimination auditive sans canal visuel concerne les sons environnants, ainsi que les sons 
de la parole d’autrui et de la parole produite par l’enfant. 

128. 

Il est recommandé que la mise en place d’appareils conventionnels d’amplification auditive 
ou d’implants cochléaires soit complétée par une éducation auditivo-verbale. Avant 1 an, 
celle-ci est fréquemment associée à une communication multimodale, visant à développer 
toute forme de communication à partir des différentes afférences sensorielles (visuelles, 
tactiles, proprioceptives et auditives). Les règles sociales de communication spécifique à 
l’enfant sourd sont développées (ex. tour de parole). 

8 23 69 

129. 

La langue parlée complétée (LPC) est la langue orale du pays à laquelle est adjointe un 
code manuel des sons de cette langue (phonèmes). Ce code est utilisé par l’interlocuteur de 
l’enfant afin de lever les ambiguïtés de la lecture labiale. Ce code n’est pas un mode de 
communication dans lequel s’exprime l’enfant. 

22 22 57 

130. Figure 5. Indications de l’implant cochléaire chez l’enfant sourd. 18 26 56 

131. 

Le groupe réuni par la HAS constate que la définition de « communication totale » recouvre 
des interventions différentes selon les acteurs et porte donc à confusion. Il est recommandé 
de préciser s’il s’agit d’une communication alternativement en langue orale ou en langue des 
signes (situation bilingue), d’une communication utilisant toute forme de communication 
(communication mutimodale, utilisant les afférences visuelles, tactiles, proprioceptives et 
auditives) ou s’il s’agit du français signé. 

5 9 86 

132. 

Le français signé n’est pas une langue, mais un fait de communication qui associe au 
français oral des signes de la langue des signes française, employés dans l’ordre des mots 
de la phrase en français {Manteau 2004 4895}. Son utilisation ne doit donc pas être 
confondue avec l’usage de la langue des signes, dont la syntaxe est différente de celle de la 
langue française. Son objectif est de rendre plus accessible à l’enfant sourd la langue parlée 
comme si on la « sous-titrait ». 

5 12 83 

133. 
Lorsqu’une communication signée est nécessaire pour faciliter la compréhension de la 
langue orale, il est recommandé d’utiliser la langue des signes et non le français signé 
(grade C). 

28 21 51 

134. 

Il est recommandé de préciser aux parents ce que recouvre le terme « communication 
totale » s’il est utilisé. Pour les approches polysensorielles, le terme de communication 
multimodale semble plus approprié. Pour les modes de communication signée, il est 
recommandé aux professionnels de bien distinguer la langue des signes française et le 
français signé. 

5 3 93 
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135. 
Aucune source de données nationales ne permet d’identifier de manière simple ces 
différents lieux, en dehors des structures assurant la scolarisation en milieu spécialisé ; les 
sources locales d’information sont très hétérogènes. 

11 8 81 

136. 

La diversité des structures est nécessaire pour permettre une adaptation du suivi aux 
besoins spécifiques des enfants sourds qui constituent une population hétérogène, en 
particulier pour répondre aux besoins très divers des enfants ayant un trouble associé à la 
surdité. Lorsque l’enfant est suivi dans une structure spécifique à un trouble associé, un 
partenariat étroit avec une structure spécialisée dans le suivi des enfants sourds serait 
nécessaire pour adapter au mieux le suivi relatif à la surdité. 

2 9 88 

137. 

Néanmoins, l’éloignement géographique des structures peut limiter cette adaptation dans de 
nombreuses régions, en particulier chez le très jeune enfant : un département sur deux n’a 
pas de structure d’intervention précoce spécialisée (CAMSP spécialisé surdité ou SAFEP) 
alors que les moyens mis en œuvre sont différents entre structure polyvalente et structure 
spécialisée, en particulier au regard de l’accès à la langue des signes, en vue d’une 
éducation bilingue. Afin de développer des interventions précoces au sein des familles, du 
fait de leur éloignement géographique des structures spécialisées, un suivi en réseau avec 
les professionnels libéraux ou des structures polyvalentes plus proches du domicile de 
l’enfant sont nécessaires. 

2 10 88 

138. 

Concernant l’information des parents, en dehors de l’information directe que chaque 
professionnel de santé doit délivrer (cf. section 2), les deux sources principales d’information 
pour les parents sont les centres d’information sur la surdité et les associations de parents 
d’enfants sourds et de personnes sourdes. Les centres d’information sont insuffisamment 
mis en relation avec les structures médico-sociales existantes et les services où sont 
effectués les diagnostics de surdité. Des conventions de partenariats pourraient être utiles. 
L’information délivrée par Internet par les centres d’information sur la surdité est 
extrêmement hétérogène d’une région à l’autre et développe peu les informations relatives à 
la surdité de l’enfant, en particulier pour les enfants ayant un seuil auditif < 70 dB. Une 
coordination nationale des différents centres de la surdité pourrait permettre de mutualiser 
les moyens afin de proposer une information plus homogène des données scientifiques, et 
les sites délivrant les données à caractère médical devraient faire l’objet d’une demande de 
label de qualité des sites relatifs à la santé (label HON « Health on the Net ». 

7 9 84 

139. 
Concernant le repérage d’une surdité possible, les lieux sont actuellement très divers 
(maternité lors de dépistage néonatal organisé, service de néonatalogie, PMI, cabinets 
libéraux de pédiatres ou médecin généraliste, service de médecine scolaire, etc.). 

3 5 92 

140. 

Concernant le diagnostic de surdité, les lieux sont actuellement centralisés dans les régions 
où un dépistage néonatal a été mis en place dans le cadre de l’expérimentation de la 
CNAMTS. Cette centralisation n’existe pas forcément dans les régions où un dépistage a 
été mis en place en dehors de cette expérimentation. Dans ce cas, ainsi que dans les 
régions sans dépistage organisé, les lieux de diagnostic sont les services ORL ou cabinets 
libéraux spécialisés en audiologie infantile. L’intitulé « centre de diagnostic et d’orientation 
de la surdité » et la centralisation des centres de diagnostic au niveau des centres 
d’implantation cochléaire inquiètent les acteurs favorables à une approche bilingue, 
craignant que cette centralisation favorise une information ciblée sur une approche 
exclusivement audio-centrée avec implantation cochléaire. 

19 24 57 

141. 

Concernant les programmes d’intervention précoce proposés aux parents et jeunes enfants 
sourds, les CAMSP spécialisés et SAFEP sont en mesure de délivrer des programmes 
d’intervention précoce similaires auprès des enfants sourds de moins de 3 ans ; les 
populations accueillies ne sont cependant pas identiques, les SAFEP accueillant une 
proportion plus élevée d’enfants dont le seuil auditif est supérieur à 70 dB. Les structures 
CAMSP et SAFEP relèvent de procédures administratives différentes, pouvant induire en 
SAFEP un délai préjudiciable entre le diagnostic et l’admission. Ces structures spécialisées 
n’existent que dans un département sur deux. 

8 13 79 
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142. 

Concernant l’accès des familles et des enfants à une éducation bilingue dès les 
interventions précoces, une très grande hétérogénéité départementale existe. 70 % des 
CAMSP spécialisés ou des SAFEP sont en mesure de proposer des interventions en langue 
des signes, bien que le volume horaire proposé actuellement semble faible (60 % des 
interventions ne sont pas hebdomadaires). Mais la moitié des départements n’ont pas de 
structures médico-sociales précoces spécialisées et la majorité des CAMSP polyvalents ne 
peuvent, sans réseau complémentaire, assurer aux parents un choix entre une éducation 
orale exclusive et une éducation bilingue, puisque 94 % de ces structures n’ont pas 
d’intervenants ou éducateurs proposant la langue des signes.  
De manière générale, les structures sociales (crèches, haltes-garderies, etc.) où un 
environnement spécifique précoce en langue des signes pourrait être proposé ne sont pas 
disponibles ou difficiles à identifier. 

8 14 78 

143. 

L’orientation en structure d’aide à l’intégration familiale et scolaire (ex. SAFEP) ou 
l’orientation scolaire en classe ou établissement spécialisés nécessite l’intervention d’une 
structure supplémentaire - les maisons départementales pour les personnes handicapées -
qui statue sur les demandes des familles. 

16 16 68 

144. 

Les établissements scolaires ou médico-sociaux proposant un enseignement en classe ou 
établissement spécialisés sont identifiés au niveau national par un annuaire de l’ONISEP 
spécifique à l’accueil des enfants ayant une déficience auditive. Cet annuaire ne permet pas 
de savoir si l’enseignement est proposé dans un parcours bilingue ou non. Lorsqu’une 
éducation bilingue est souhaitée, un regroupement de plusieurs enfants permet l’utilisation 
de la langue des signes avec un plus grand nombre d’interlocuteurs, situation favorable, de 
manière générale, à l’acquisition d’une langue. 

11 16 74 

145. 

Dans les lieux de suivi de l’enfant sourd, les parents devraient pouvoir rencontrer des 
professionnels bilingues (entendants et sourds) formés à l’accueil du jeune enfant, afin que 
ces professionnels puissent, au-delà des aspects techniques de la maîtrise d’une langue, 
transmettre l’ensemble des codes socioculturels propre à inscrire une langue dans son 
contexte et dans toute sa dimension signifiante, quel que soit le mode de communication 
choisi par les parents. 

10 13 78 

146. À compléter après propositions faites par les membres participant à la consultation publique 
ou au groupe de lecture.    

147. 

Annexe 2. Conditions favorables pour une communication de qualité avec une personne 
sourde  
D’après Barnett S. Communication with deaf and hard-of-hearing people: a guide for medical 
education. Acad Med 2002;77(7):694-700 
��� �  Communication avec une personne malentendante ou sourde s’exprimant oralement 

�  Accueil 
Demander à la personne comment communiquer au mieux avec elle 

�  Environnement 
S’assurer que le visage du professionnel est bien éclairé 
Réduire le bruit de fond (pour personne malentendante) 

�  Expression d’un message 
S’assurer que le contact visuel est établi avant de parler 
S’assurer que la bouche n’est pas masquée (par les mains, stylo, dossiers, etc.) 
Ajuster l’intensité de la voix si cela aide (pour personne malentendante) 
Expliciter clairement les changements de sujet 
Répéter l’information qui n’est pas comprise ; la reformuler si elle n’est toujours pas 
comprise 
Utiliser les aides techniques si cela aide (pour personne malentendante) 
Écrire peut être utile 
Demander à la personne régulièrement si la communication est satisfaisante 
Demander à la personne de résumer ce qui s’est dit pour s’assurer de sa compréhension 
du message 

�  Réception d’un message 
Résumer ce que la personne a exprimé afin de s’assurer de la pertinence du message reçu 
Quand le professionnel est incertain de sa compréhension, demander à la personne de 
répéter ou clarifier (pour personne sourde) 
Répéter les dires du patient pour s’assurer de la bonne compréhension du message 

3 8 89 
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Si le message n’est toujours pas clair, l’écrit peut être utile 
��� �  Communication avec une personne sourde s’exprimant en langue des signes avec un 
praticien ne connaissant pas cette langue 

�  Accueil 
Accueillir le patient avec un signe de bienvenue (ou demander à la personne de vous en 
apprendre un) 
Demander à la personne comment communiquer au mieux avec elle 

�  Environnement 
S’assurer que la pièce est bien éclairée et que la personne n’est pas éblouie 
S’assurer que la personne peut voir simultanément le praticien et l’interprète 

�  Expression d’un message 
Travailler avec un interprète qualifié 
Parler au patient et non à l’interprète 
Expliciter clairement le changement de sujet 
Passer par l’écrit et utiliser les supports écrits peut avoir un intérêt limité 
Demander à la personne régulièrement si la communication est satisfaisante 
Demander à la personne de résumer ce qui s’est dit pour s’assurer de sa compréhension 
du message. 

�  Réception d’un message 
Regarder le patient pendant que l’interprète vous parle 
Résumer ce que la personne a exprimé afin de s’assurer de la pertinence du message reçu 
Quand le professionnel est incertain de sa compréhension, demander à la personne et non 
à l’interprète de clarifier son message 

148. Quel est votre avis global sur l’ensemble des propositions de recommandations ? 18 30 53 

 

2 Consultation publique 

2.1 Profil des personnes ayant répondu 

218 personnes se sont préinscrites, mais seulement 91 réponses nous sont parvenues avant la 
date limite via Internet (figure 1). Soixante-sept d’entre elles, soit 74 %, n’avaient pas été 
identifiées au préalable par la HAS. Les résultats chiffrés sont fournis à partir de ces 91 
répondants. 

Certains organismes ont répondu uniquement par courrier ou ont complété leurs réponses par 
courrier. Leurs commentaires ont été inclus dans l’analyse qualitative. Certains organismes 
n’ont pas répondu collectivement à la consultation publique, mais certains de leurs membres 
étaient inclus dans le groupe de lecture, et ont répondu individuellement par le groupe de 
lecture. 

Les associations d’usagers sont les plus nombreuses à avoir répondu, suivies ensuite des 
établissements médico-sociaux, ces deux types d’organismes représentant 60 % des réponses 
(figure 1).  
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Figure 1. Répartition des 91 répondants à la consultation publique par type d’organisme  

Les réponses couvrent 19 régions sur 22, soit 33 départements différents ; 4 réponses hors 
métropole (figure 2). 

 

 
Figure 2. Répartition des 91 répondants à la consultation publique par région  
 
La liste complète des organisations contactées13 pour diffuser l’information et la liste des 
institutions ayant répondu14 à la consultation publique figurent ci-dessous : 

 

                                            
13 Les organisations contactées sont signalées par le sigle : ‡  
14 Les organisations ayant répondu sont signalées par le sigle : * 

Académie de la langue des signes française* 
Académie nationale de chirurgie‡ 
Académie nationale de médecine‡* 
Accueil et soins en langue des signes‡* 
Action Connaissance Formation pour la Surdité 
(ACFOS)‡* 

ADPEP35* 
Agence de biomédecine‡ 
Agence française de sécurité sanitaire des produits 
de santé (AFSSAPS) ‡ 
Agence nationale d’évaluation sociale et médico-
sociale (ANESM) ‡ 
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Association 2LPE‡* 
Association Charter of Deaf Rights* 
Association Chloé* 
Association CISIC‡ 
Association de défense des personnes implantées 
cochléaires‡ 
Association de Parents d’Enfants Déficients Auditifs 
de la Région Havraise (APEDARH)‡ 
Association de parents d'élèves de l'enseignement 
libre (APEL) ‡ 
Association de parents d'enfants déficients auditifs 
de Meurthe-et-Moselle* 
Association des paralysés de France‡ 
Association des parents d'enfants sourds Midi-
Pyrénées* 
Association d'implantés cochléaires Provence-
Alpes-Corse-Côte d'Azur* 
Association fédérative déficience auditive 78* 
Association finistérienne des déficients auditifs* 
Association française des iInterprètes en langue des 
signes* 
Association française d'ORLp‡* 
Association française pour le dépistage et la 
prévention des handicaps de l'enfant (AFDPHE) ‡* 
Association la Providence* 
Association nationale de parents d'enfants sourds 
(ANPES) ‡ 
Association nationale des centres d’action médico-
sociale précoce (ANECAMSP) ‡ 
Association nationale des centres régionaux pour 
l'enfance et l'adolescence Inadaptée (ANCREAI)‡* 
Association nationale pour la promotion et le 
développement de la langue française parlée 
(ALPC)‡* 
Association parents enfants sourds du Calvados* 
Association pour le développment d'un réseau 
enfant sourd aquitain 0-3 ans* 
Association régionale Champagne Ardenne 
maladies métaboliques et handicap de l'enfant* 
Association régionale de parents et amis de 
déficients auditifs* 
Association régionale pour l'intégration des enfants 
sourds - action codeur* 
Association régionale pour l'intégration et 
l'éducation des déficients auditifs* 
Association Une Souris Verte‡ 
Bureau international d'audiophonologie* 
Ça signe à la maison* 
Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie 
(CNSA) ‡ 
CAMSP Espoir 93* 
CAMSP Farandole* 
CAMSP La Providence* 
CAMSP spécialisé Surdité* 
Capsofaraile- la Mésange bleue* 
Centre Augustin Grosselin- Fondation Bellan* 
Centre d'Action Médico-Sociale Précoce- Section 
Déficiences Auditives* 
Centre d'Aide aux Personnes à Problèmes Auditifs* 
Centre de la ressource* 
Centre de l'audition et du langage* 
Centre de promotion des personnes sourdes* 
Centre d'éducation spécialisée pour déficientsa* 

Centre Hospitalier de la Polynésie française - 
Service ORL* 
Centre national de recherche scientifique (CNRS) ‡ 
Centre technique national d’études et de recherche 
sur les handicaps et inadaptations (CTNERHI) ‡* 
Centres de référence pour les affections 
sensorielles génétiques‡ 
CESDA Clair de lune* 
������� �	
���
�� �������� ���������
��
� COD.A.L.I)* 
Collectif des sourds du Finistère* 
Collège national des généralistes enseignants‡ 
Comité consultatif national d’éthique (CCNE) ‡ 
Comité de liaison et d'actions des parents d'enfants 
et adultes atteints de handicaps associés ‡ 
Comité de pilotage livre blanc sur le dépistage 
néonatal de la surdité* 
Conseil national consultatif des personnes 
handicapées (CNCPH) ‡ 
Deux Langues Pour une Éducation Centre Ouest* 
Direction de l’hospitalisation et de l’organisation des 
soins (DHOS) ‡ 
Direction de la Sécurité sociale (DSS) ‡ 
Direction générale de la santé (DGS) ‡ 
Dispositif individualisé d'accompagnement Pour 
l'autonomie des sourds ou malentendants* 
École des hautes études en sciences sociales‡ 
École intégrée Daniel Casanova* 
Établissement public médico social Jacques Cartier* 
Fédération ANPEDA‡ 
Fédération APAJH ‡ 
Fédération de l'hospitalisation privée‡ 
Fédération des conseils de parents d'élèves des 
écoles publiques (FCPE) ‡ 
Fédération des établissements hospitaliers et d'aide 
à la personne‡ 
Fédération des orthophonistes de France‡* 
Fédération française de psychiatrie‡ 
Fédération française des pychomotricitiens ‡ 
Fédération générale des parents d'élèves (PEP) ‡ 
Fédération hospitalière de France‡ 
Fédération nationale des associations au service 
des élèves présentant une situation de handicap 
FNASEPH‡ 
Fédération nationale des orthophonistes * 
Fédération nationale des sourds de France‡ 
Fédération nationale pour l'insertion des jeunes 
sourds et aveugles de France (FISAF) ‡* 
Fédération nationale pour l'Insertion des Personnes 
sourdes et des Personnes avec déficiences 
auditives* 
Génération Cochlée (anciennement Cochlée Île-de-
France) ‡* 
Groupe d’étude et de recherche sur la surdité‡ 
Groupe d'études et recherches pour l’aide aux 
personnes sourdes (GERAPS)* 
Hôpital La Grave* 
Hôpitaux universitaires de Strasbourg* 
IES Lestrade* 
INSERM‡ 
Institut André Beulé* 
Institut de recherches sur les implications de la 
langue des signes* 
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Institut de réhabilitation de la parole et de l'audition * 
Institut la Persagotière* 
Institut national de prévention et d’éducation pour la 
santé (INPES) ‡* 
Institut national de veille sanitaire (InVS)‡ 
Institut national supérieur pour le handicap et les 
enseignements adaptés (INSHEA)* 
Instituts de jeunes sourds (Savoie*, Bourg-la-
Reine*) 
Instituts nationaux des jeunes sourds‡ (Paris*, 
Metz*, Bourg-en-Bresse, Draguignan, La Motte) 
Instituts pour Déficients Sensoriels* 
Association française pour l’information et la 
défense des sourds s’exprimant oralement 
(AFIDEO) ‡ 
Les Parents de CODALI* 
Les yeux pour entendre* 
Licence de Codeurs de Lyon* 
MED-EL Elektromedizinische Geräte GmbH * 
Ministère de l'éducation nationale‡ * 
Ministère du travail, des relations sociales, de la 
famille et de la solidarité‡ 
Mouvement des sourds de France‡ 
Opération de sauvegarde des sourds* 
PMI Conseil général de Meurthe-et-Moselle & Haut 
conseil de la santé publique* 
RAMSES‡ 
Réseau Audition et Langage* 
Réseau Sourds & Santé - Groupe hospitalier de 
l’institut catholique de Lille* 
Secteur de patrimoine et culture des sourds* 
SESSAD de l'association IRIS* 
SESSAD Jeunes Sourds * 
Société de formation thérapeutique du généraliste‡ 
Société française d’audioprothèse‡ 
Société française de documentation et de recherche 
en médecine générale‡ 

Société française de médecine générale‡ 
Société française de néonatologie‡ 
Société française de pédiatrie‡ 
Société française de phoniatrie et des Pathologies 
de la communication‡ 
Société française de psychiatrie de l’enfant et de 
l’adolescent et disciplines associées‡* 
Société française de psychologie‡* 
Société française d'ORL‡* 
Sourd Action de Tolosa31* 
Sourdmédia * 
Ssefis Laurent Clerc* 
SSEFIS Les Rochettes - ARPLIES* 
SSEFIS SAFEP PEP 83* 
Syndicat National de l'Industrie des Technologies 
Médicales (SNITEM) ‡ 
Syndicat national des médecins de PMI‡ 
Tolosa 31* 
UGECAM-ALPC- La Chênaie* 
Union des familles d'enfants sourds* 
Union fédérale des consommateurs QUE 
CHOISIR‡* 
Union nationale des associations de parents 
d'enfants déficients auditifs (UNAPEDA) ‡* 
Union nationale des caisses d’assurance maladie 
(UNCAM) ‡ 
Union nationale des organismes d’assurance 
maladie complémentaire (UNOCAM) ‡ 
Union nationale pour le développement de la 
recherche et de l’évaluation en orthophonie 
(UNADREO) ‡ 
Union nationale pour l’insertion sociale des 
déficients auditifs (UNISDA) ‡* 
Union régionale d'associations de parents d'enfants 
déficients auditifs* 
Unité Rhône-Alpes d'accueil et de soins pour les 
sourds (CHU Grenoble)* 

2.2 Avis formalisé 

�  Avis global sur l’ensemble du document (projet de r ecommandation) 

 
Pas de différence significative entre les groupes d’usagers et les professionnels au sein des répondants à la 
consultation publique. 
Différence significative entre les répondants à la consultation publique (CP) et ceux du groupe de lecture (GL) : avis 
global favorable (cotation entre 7 et 9) : GL 53 % versus CP 44 %, p < 0,05.  
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�  Avis sur le chapitre 1 du projet de recommandation : introduction 

 
Pas de différence significative entre les groupes 

�  Avis sur le chapitre 2 du projet de recommandation : information des familles 

 
� 2 = 7,72 ; ddl = 2 ; p = 0,021 
 

�  Avis sur le chapitre 3 du projet de recommandation : accompagner les parents et la 
famille 

 
Pas de différence significative entre les groupes 

�  Avis sur le chapitre 4 du projet de recommandation : prévenir les troubles 
psychiques et relationnels de l’enfant sourd 

 
Pas de différence significative entre les groupes 

�  Avis sur le chapitre 5 du projet de recommandation : évaluer le développement de la 
communication et du langage 

 
� 2 = 7,1 ddl = 2 ; p = 0,028 
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�  Avis sur le chapitre 6 du projet de recommandation : développer la communication et 
le langage de l’enfant sourd 

 
Pas de différence significative entre les groupes 

�  Avis sur le chapitre 7 du projet de recommandation : identifier les lieux 
d’accompagnement des familles et de suivi des enfan ts sourds 

 
� 2 = 6,57 ; ddl = 2 ; p = 0,036 
 
 

�  Quelles sont les propositions les plus susceptibles  d’améliorer les pratiques 
professionnelles ? 

 

Les 5  propositions les plus susceptibles d'amélior er les 
pratiques

0

1

2

3

4

5

6

7

8

9

proposition 27 proposition 19 proposition 126 proposition 17 proposition 2

N
om

br
es
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e 

ci
ta

tio
ns

 (
35

 r
ép

on
da

nt
s/

91
)

choix 1

choix 2

choix 3

 
Pour le libellé des propositions, voir : 

- tableau 2. Informer les familles  (propositions 2-17-27-19) 
- tableau 6. Développer la communication et le langage (proposition 126) 
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Annexe. Questionnaire mis en ligne avec la version préliminaire des 
recommandations et de l’argumentaire 
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 Enregistrer vos réponses 
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